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Aikuisena näkövammautuminen koskettaa vammautuneen henkilön lisäksi koko hänen lähiyhteisöään. 
Vammautuneelle henkilölle tärkein tukiverkosto on läheisimmät ihmiset. He antavat näkövammautuneel-
le läheiselleen merkittävän sosiaalisen tuen, mutta palvelujärjestelmä ei riittävästi huomioi vammattomien 
perheenjäsenten sopeutumista tilanteeseen eikä heidän tuen tarpeitaan. Tutkielmassa selvitettiin, mitä 
aikuisena näkövammautuminen merkitsi perheenjäsenille ja minkälaista sosiaalista tukea he siinä elä-
mänvaiheessa tarvitsivat. 
 
Tutkielma oli laadullinen ja aineisto kerättiin teemahaastattelemalla seitsemää aikuisena näkövammautu-
neen perheenjäsentä. Aineisto analysointiin teemoittelulla, jonka lähtökohtana olivat tutkimuskysymys ja 
tutkielman keskeiset käsitteet. Aineistosta etsittiin näkövammautumisen merkitys vammattomille per-
heenjäsenille sekä heidän tarvittu ja saatu sosiaalinen tuki. Sosiaalinen tuki määriteltiin tuen lähteiden 
perusteella, joita olivat läheiset, vertaiset ja ammattilaiset. Tuen muodot jaettiin emotionaaliseen, aineelli-
seen ja tiedolliseen tukeen. 
 
Puolison näkövammautuminen oli perheenjäsenille voimakas tunnekokemus ja arjen toimintamallien 
muuttaja. Tutkielman keskeisin johtopäätös oli perheenjäsenten yksin jääminen ilman läheisten ulkopuo-
lista sosiaalista tukea. Tärkeimmät sosiaalisen tuen lähteet olivat puoliso ja muut läheiset ihmiset. Per-
heenjäsenillä oli tarve vertaisilta ja ammattilaisilta saatavalle sosiaaliselle tuelle, mutta niiden saaminen 
oli haasteellista. Tuen muodoista emotionaalinen tuki oli kaikilta lähteiltä tarvittuna ja saatuna tukena 
merkityksellisin. Emotionaalinen tuki ilmeni ihmisten välisessä vuorovaikutuksessa ymmärryksenä, välit-
tämisenä, empatiana, luottamuksena ja kannustuksena. Tarvittuna ja saatuna sosiaalisena tukena ilmenivät 
myös aineellinen ja tiedollinen tuki. Tutkielman tulosten mukaan puolison näkövammautuminen synnytti 
perheenjäsenille sosiaalisen tuen tarpeen ja se oli heille selviytymisen keino muuttuneessa elämäntilan-
teessa. Saadun sosiaalisen tuen lisäksi perheenjäsenten selviytymiseen olivat vaikuttaneet heidän yksilöl-
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Ihmisen elämä voidaan jakaa ikä- ja elämänvaiheisiin, joihin sisältyy erilaisia kehitys-
tehtäviä ja vaatimuksia. Aikuisuuteen elämänvaiheena liittyvät omat haasteet ja mahdol-
lisuudet, joihin vaikuttavat biologiset, historialliset ja yhteiskunnalliset tekijät. (Marin 
2001a; 2001b; Pulkkinen 2006.) Riippumatta ihmisen elämänkulkuun liittyvistä yleisis-
tä kehitysvaiheista ja elämään liittyvistä lainalaisuuksista, on jokaisen ihmisen elämä 
yksilöllinen kokonaisuus (Dunderfelt 2006, 17). Näkövammautuminen aikuisena vai-
kuttaa siihen elämänvaiheeseen liittyviin tehtäviin. Näkövammautuminen muuttaa ihmi-
sen toimintakykyä, synnyttää avuntarpeen sekä riippuvuuden toisista ihmisistä ja palve-
lujärjestelmästä. Ihminen tarvitsee tukea sosiaalisista verkostoista, jotka voivat muodos-
tua läheisistä ihmissuhteista, vertaisista ja ammattilaisista tilanteen mukaan. 
 
Näkövammautuminen on yksilöllinen kokemus vammautuneelle henkilölle ja samalle 
se koskettaa koko hänen lähiyhteisöään. Perheenjäsenet voivat kokea läheisensä näkö-
vammautuminen osana omaa elämäänsä ja oman elämänsä uudelleen arviointina. Näkö-
vammautuneen läheisen muuttunut toimintakyky jokapäiväisen elämän toiminnoissa 
vaikuttaa perheenjäsenten elämään ja osallisuuteen sekä keskinäisiin suhteisiin. Näkö-
vammautuminen tuo vammattomien perheenjäsenten elämään muutoksia, uusia merki-
tyksiä ja tuen tarpeita. Elämän muutostilanteissa sosiaalinen tuki auttaa tilanteen hyväk-
symisessä ja siihen sopeutumisessa (Sarason & Sarason 2009). 
 
Vammautumisella on perheelle kaksisuuntainen merkitys. Vammautuneen henkilön 
hyvinvoinnilla on merkitystä muun perheen selviytymiselle ja vastaavasti vammattomi-
en perheenjäsenten selviytymisellä on merkitystä vammautuneen hyvinvoinnille. (Ks. 
Bambara ym. 2009; Heimonen 2005.) Perheenjäsenten näkökulmat ja tavoitteet ovat 
erilaisia vammautumisen prosessissa. Tämä ”perheiden moniäänisyys” tulisi tavoittaa 
tutkimuksen keinoin, mutta vammaisten perheitä koskevaa tutkimustietoa on vähän. 
(Kröger 2002, 33.) Monissa tutkimuksissa käsitellään vanhempien tukemista, kun per-
heeseen syntyy sairas tai vammainen lapsi (ks. Waldèn 2006, Tonttila 2006, Kreivinienè 
2011), mutta aikuisena vammautumista perheenjäsenten kokemuksena ja heidän tarvit-




Tutkimuksissa, joissa on tarkasteltu aikuisena vammautuneen tai sairastuneen henkilön 
ja perheenjäsenen tuen tarpeita (ks. Heimonen 2005; Bambara ym. 2009), tulevat vam-
mainen henkilö ja hänen tuen tarpeensa ensisijaisesti esille ja perheen elämää määritel-
lään näistä lähtökohdista. Vammaisten henkilöiden tärkein tukiverkosto on kaikkein 
läheisimmät ihmiset, mutta palvelujärjestelmässä perheen tukemiseen kiinnitetään liian 
vähän huomiota (ks. Ruotsalainen 2003; Bambara ym. 2009). Tutkimusten mukaan per-
heenjäsenet antavat aikuisena näkövammautuneelle läheiselleen merkittävän sosiaalisen 
tuen (Travis ym. 2003; Cimarolli & Boerner 2005), mutta perheenjäsenten omat tarpeet 
jäävät huomioimatta. Heidän sopeutumisestaan tilanteeseen ja sosiaalisen tuen tarpees-
taan on vähän tutkittua tietoa. (Bambara ym. 2009, 137, 146.) 
 
Tutkielmani tavoitteena on selvittää, mitä aikuisena näkövammautuminen merkitsee 
perheenjäsenelle ja minkälaista sosiaalista tukea hän siinä elämänvaiheessa tarvitsee. 
Tutkielmani aiheen valintaan on vaikuttanut julkisella ja kolmannella sektorilla kertynyt 
työkokemukseni aikuisena näkövammautuneiden kanssa. Läheisen näkövammautumi-
nen koskettaa koko perhettä ja jokainen joutuu kohtaamaan näkövammautumisen mu-
kana tuomat haasteet. Tutkimustiedon ja työkokemukseni perusteella näkövammautu-
neiden henkilöiden elämässä perhe ja läheiset ihmissuhteet ovat merkittäviä tekijöitä 
tilanteeseen sopeutumisessa ja konkreettisena tuen lähteenä. Olen pohtinut läheisen nä-
kövammautumisen merkitystä ja kokemusta vammattomalle perheenjäsenelle sekä mi-
ten palvelujärjestelmä huomioi heidät ja saavatko nämä perheenjäsenet tarvitsemansa 
sosiaalisen tuen. Nämä kysymykset olivat lähtökohtina aloittaessani pro gradu -
tutkielmaani.  
 
Tutkielmani aluksi määrittelen näkövammaisuutta yksilöllisen ja sosiaalisen vammais-
käsityksen mukaan. Toisessa luvussa kirjoitan näkövammautumisesta aikuisena ja nä-
kövammasta toiminnallisena haittana. Luvun tarkoituksena on avata näkövammaisuu-
den problematiikkaa, jotta lukija ymmärtää, millaisesta vammasta on kyse sekä mitä 
näkövamma toiminnallisena haittana tarkoittaa. Lisäksi luku auttaa ymmärtämään 
vammattoman perheenjäsenen roolia avunantajana ja hänen tuen tarpeitaan. Kolman-
nessa luvussa avaan sosiaalisen tuen käsitettä ja merkitystä muuttuneessa elämäntilan-
teessa. Tutkielman toteutuksen kuvaan luvussa neljä. Tutkielmani tulokset jaan lukuun 
viisi ja kuusi, joissa käsittelen näkövammaisuuden synnyttämää muutosta perheenjäse-
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2 Näkövammautuminen  
 
2.1 Näkökulmia näkövammaisuuteen 
 
Vammaisuudesta on olemassa erilaisia käsityksiä sekä teoreettisia malleja (Järvikoski, 
Härkäpää & Pättikangas 1999, 105). Vammaisuuden määrittelyyn vaikuttaa, kenen nä-
kökulmasta vammaisuutta tarkastellaan sekä minkälaista ihmiskäsitystä halutaan koros-
taa (Kaukola 2000, 33). Vaikutusvaltaisin ja maailmanlaajuisesti käytetyin on Maailman 
Terveysjärjestön (WHO) luokittelu (Vehmas 2005, 114). Maailman Terveysjärjestön 
nykyinen luokittelu toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvälinen 
luokitus ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) on 
vuodelta 2001. Malli on ”biopsykososiaalinen”, jossa huomioidaan biologinen, yksilö-
psykologinen ja yhteiskunnallinen näkökulma yksilön terveydentilassa. Vammaisuus 
tarkoittaa vaihtelua ihmisen toimintakyvyssä, mikä aiheutuu elimellisestä vauriosta, 
toiminnan rajoituksista tai osallistumisen rajoituksista tai näiden yhteisvaikutuksesta. 
(Vehmas 2005, 113; ICF. Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvä-
linen luokitus 2005, 3, 18–20; WHO 2011.) 
 
Ihmisen näkökyky voidaan esittää jatkumona, jonka toisessa päässä on täydellinen tark-
ka näkö kaikissa olosuhteissa ja toisessa päässä täydellinen sokeus. Se, milloin näkeväs-
tä henkilöstä tulee näkövammainen, voidaan määritellä erilaisin perustein. Suomessa 
näkövammaisuuden määrittelyssä käytetään Maailman Terveysjärjestön suositusta. 
Määritelmän mukaan näkövammainen on henkilö, jonka näkökyvyn alentuminen aihe-
uttaa huomattavaa haittaa jokapäiväisissä toiminnoissa. Haittaan vaikuttavat esimerkiksi 
vammautumisikä, vamman kesto, ympäristö ja henkilön psyykkinen sopeutumiskyky. 
Näkövamma luokitellaan heikkonäköisyydestä (heikkonäköinen, vaikeasti heik-
konäköinen, syvästi heikkonäköinen) sokeuteen (lähes sokea, täysin sokea). Luokittelua 
tehdessä huomioidaan näöntarkkuus ja näkökentän laajuus sekä hämäräsokeus, häikäis-
tyminen, värinäön puute, heikko kontrastien erottelukyky tai muu vastaava syy näön 
heikkenemiseen. Lääkäri tekee luokittelun ja hänen tehtävänään on huomioida näkö-
vamman toiminnallinen haitta, joka riippuu näkötilanteen lisäksi monista yksilöllisistä 
tekijöistä kuten vamman kestosta ja elinympäristöstä. (Sorri, Huttunen & Rudanko 
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2008, 303; Ekholm 2009, 55; Ojamo 2010, 1–2.) Tutkielmani aiheen kannalta korostuu 
näkövamma toiminnallisena haittana, joka vaikuttaa ja tuo muutoksia myös vammatto-
man perheenjäsenen elämään (ks. 2.3). Ymmärtämällä näkövamman aiheuttamat toi-
minnalliset haitat vammautuneelle henkilölle, voi ymmärtää näkövamman vaikutukset 
vammattoman perheenjäsenen elämään ja hänen sosiaalisen tuen tarpeensa. 
 
Usein vammaisuuskäsitteen määrittelyssä ovat vastakkain yksilöllinen ja sosiaalinen 
näkemys (Kaukola 2000, 33). Yksilöllisessä vammaiskäsityksessä vammaisuus on jota-
kin yksilössä olevaa, mikä vaikeuttaa hänen henkilökohtaista elämäänsä. Interventiot 
kohdistuvat yksilöön ja niiden tavoitteena on yksilön suorituskyvyn parantaminen, eli-
mellisen vamman estäminen tai parantaminen sekä vammaisten henkilöiden syntymisen 
estäminen. Yksilöllisen mallin kritiikki kohdistuu siihen, ettei vammaisuudessa ole kyse 
ainoastaan yksilöstä, vaan yhteiskunnasta ja sen käytännöistä, ideologiasta ja kulttuuris-
ta. Lisäksi vammaisuuden yksilöllistä tulkintatapaa on kritisoitu syrjinnän edistämisestä. 
(Vehmas 2004, 43.) Michael Oliver (1996, 31) nimeää yksilöllisen mallin henkilökoh-
taisen tragedian malliksi, joka ei ole sama lääketieteellisen mallin kanssa, vaan medika-
lisaatio on osa sitä.  
 
Kun näkövammaisuus määritellään yksilöllisen mallin mukaan, keskeistä on ymmärtää 
näkövamman aiheuttanut sairaus tai vamma, joka vaikuttaa elämään ei-toivotulla taval-
la, ja siinä on mukana jokaisen yksilöllinen kokemus. Toimenpiteet kohdistuvat yksi-
löön ja hänen vammaansa tai sairauteensa ja niitä pyritään hoitamaan sekä poistamaan 
lääketieteellisin keinoin. Näkövammautuminen on yksilöllinen kokemus myös aikuise-
na näkövammautuneen perheenjäsenelle, mutta yksilöllinen malli ei huomioi perhettä 
kokonaisuutena, vaan interventiot kohdistuvat vain näkövammautuneeseen henkilöön. 
 
Oliver (1996, 31–32) erottaa yksilöllisen ja sosiaalisen mallin toisistaan. Vammaisuu-
den sosiaalisen mallin mukaan sopeutuminen on yhteiskunnan eikä vammaisten henki-
löiden ongelma (Repo 2004, 11). Marjo-Riitta Reinikainen (2007, 12) käyttää Oliverin 
mallista suomennosta ”yhteiskunnallinen malli”, mutta määrittely on sisällöllisesti sa-
manlainen. Oliverin (1990) tulkintatapa vammaisuudesta on yksi kansainvälisessä 
vammaisuuskeskustelussa laajimmalle levinneistä ja tiedollisilta vaikutuksilta merkityk-
sellisimpiä. Hänen vammaismäärittelynsä taustalla vaikuttaa omakohtainen kokemus 
vammautumisesta, jota pidetään samalla määrittelyn heikkoutena ja vahvuutena. Vam-
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maisuuden sosiaalisen mallin määrittelyn perusteena on vammaisuuden ja yhteiskunta-
politiikan suhde. Vammaisuus ja sen tuottamat haitat ovat kulttuurisesti ja sosiaalisesti 
tuotettu ilmiö. Vammaisuuden tuottamat yksilölliset ongelmat ovat seurausta siitä, että 
yhteiskunta ei riittävästi huolehdi kansalaisten olosuhteista tai elämästä. Yksilöllisten 
ongelmien tai vajavuuksien aiheuttamien ilmiöiden lisäksi vammaisuutta tulisi tarkastel-
la sosiaalisena, taloudellisena ja poliittisena kysymyksenä. Vammaisuus on sosiaalinen 
ilmiö, jonka alkuperä on valtaväestön tarpeet ensisijaisesti huomioivassa yhteisössä. 
Sosiaalinen vammaisuusmalli kiinnittää yhteiskunnan huomion niihin rakenteellisiin 
tekijöihin, joiden avulla vammaisten henkilöiden elinoloja voidaan muuttaa. (Oliver 
1990, 22; Oliver 1996, 7, 31–34; Suikkanen 1999, 77–79; Järvikoski & Härkäpää 2004, 
104–105; Vehmas 2004, 43.) 
 
Aila Järvikosken ym. (1999, 108) mukaan vammaisuuden sosiaalisen näkemyksen aja-
tellaan syntyvän yhteisön asenteiden ja vuorovaikutuksen, sosiaalipoliittisen ja taloudel-
lisen järjestelmän sekä yhteiskunnassa vallitsevien ideologioiden kautta. Sosiaalinen 
malli ei kiellä elimellisten vammojen merkitystä, mutta vammaisuutta tarkastellaan niis-
sä sosiaalisissa tekijöissä, jotka vaikeuttavat vammaisen ihmisen elämää ja osallisuutta 
yhteisölliseen elämään (Vehmas 2005, 115).  
 
Näkövamma on elimellinen vamma, mutta samalla on huomattava yhteiskunnan raken-
teiden merkitys. Näkövammaisuuden määrittämisessä sosiaalisen mallin mukaan vai-
kuttavat yhteiskunnan arvomaailma ja yhteisön jäsenilleen asettamat vaatimukset. Yksi-
lön suorituskyvyn ja yhteiskunnan vaatimusten välille syntyvässä ristiriidassa on kyse 
vammaisuudesta. Näkövammaisuudessa raja tulee siinä, minkälaista näkökykyä yhteis-
kunta edellyttää jäseniltään. Esimerkiksi tiedon siirtäminen entistä enemmän visuaalisen 
muotoon, Internetiin ja automaattien varaan, lisää näkövammaisuutta, sillä kaikilla nä-
kövammaisilla henkilöillä ei ole mahdollisuutta ja osaamista tietotekniikan tai auto-
maattien käyttöön. Yhteiskunnan rakentamat ratkaisut voivat estää tai mahdollistaa nä-
kövammaisen henkilön itsenäisen suoriutumisen tai osallisuuden yhteiskuntaan. Keskei-
seksi asiaksi nousee yksilön suorituskyvyn ja yhteiskunnan välinen ristiriita. (Ojamo 
2010, 1–2.) 
 
Tutkielmani kannalta on oleellista ymmärtää näkövammaisuuden määrittämisessä lähei-
sen näkövammasta aiheutuva haitta perheenjäsenelle, hänen subjektiivinen kokemuk-
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sensa sekä lähiympäristön ja yhteiskunnan suhtautuminen. Läheisen näkövammautumi-
sen taustalla on sairaus tai vamma, joka vaikeuttaa hänen henkilökohtaista elämäänsä 
sekä vaikuttaa vammattoman perheenjäsenen elämään. Henkilön näkövammaa hoide-
taan mahdollisuuksien mukaan erilaisin lääketieteellisin keinoin eivätkä interventiot 
kohdistu vammattomaan perheenjäseneen. Sosiaalisen mallin mukaisessa näkövam-
maismäärittelyssä huomioidaan vammaton perheenjäsen. On huomioitava, että vammas-
ta aiheutuva sosiaalinen haitta on erilainen eri ympäristöissä ja sosiaalisessa roolissa 
(Järvikangas ym. 1999, 106). Läheisen näkövammautuminen muuttaa perheessä sekä 
näkövammaisen henkilön että vammattoman perheenjäsenen rooleja ja totutun elämän-
rytmin. Läheisen näkövamma vaikuttaa erilailla perheenjäsenen rooliin auttajana kotona 
tutussa ympäristössä kuin kodin ulkopuolella toimiessa. Kun näkövammaisen henkilön 
elämää tuetaan palvelujärjestelmässä sosiaalisen mallin näkökulmasta, vammaton per-
heenjäsen nähdään osana sosiaalista ympäristöä ja myös heillä on mahdollisuus sosiaa-
lisen tuen saamiseen. 
 
 
2.2 Näkövammautuminen aikuisena 
 
Vammautuminen voidaan todeta elämän eri vaiheissa ja erilaisin menetelmin. Näkö-
vammautumisen taustalla voi olla sairaus, joka aiheuttaa vammautumisen tai näkövam-
ma voi syntyä hetkessä, esimerkiksi tapaturmassa. (Talvela 2004, 34–35.) Näkövam-
mautuminen on yksilöllinen kokemus ja jokainen reagoi siihen omalla henkilökohtaisel-
la tavallaan. Joillekin siitä on muodostunut kriisi ja tilanteeseen sopeutuminen ei ole 
ollut helppoa, vaan heillä on ollut epätoivon hetkiä ja itsemurha-ajatuksia. Ihmiset ovat 
kuvanneet näkövammautumistaan shokkina, väistämättömään tosiasiaan alistumisena 
tai suremisena. (Somerkivi 2000, 71, 97–98.) Vaikka vammautuminen uhkaa elämää ja 
identiteettiä, ihmisellä on mahdollisuus sopeutua tilanteeseen erilaisin keinoin (Kuitu-
nen 2005, 85). Marja Koukkarin (2010, 108, 120) tutkimuksen mukaan kuntoutujan 
kokemuksena vammautuminen edellyttää rohkeutta kohdata muutos elämäntilantees-
saan ja vammautuminen synnyttää kuntoutujissa stressiä niin positiivisena kuin negatii-
visena kokemuksena. Läheisen näkövammautumiseen perheenjäsenet reagoivat yksilöl-
lisesti (ks. Bambara 2009). Se aiheuttaa heille tunnekokemuksen ja muutoksia arjen 
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toiminnoissa. Perheenjäsenten kokemuksia läheisen aikuisena näkövammautumisesta 
käsittelen luvussa 5. 
 
Lääkintöhallituksen perustaman ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) ylläpi-
tämä Näkövammarekisteri selvittää näkövammojen esiintyvyyttä Suomessa ja tuottaa 
aiheesta tilastotietoa. Rekisteritietojen, viimeisimpien tutkimusten, kansainvälisten ver-
tailujen ja muiden arvioiden perusteella Suomessa arvioidaan olevan 80 0000 näkö-
vammaista. Näkövammaisuus painottuu ikääntyneisiin. 65 vuotta täyttäneitä on yhteen-
sä 68 % rekisteröidyistä ja näkövammaisten keski-ikä on 79 vuotta. (Ojamo 2010, 3, 7.) 
Arvio työikäisten näkövammaisten lukumäärästä vaihtelee. Martti Sorrin ym. (2008, 
338) mukaan työikäisiä näkövammaisia on Suomessa 20 000, joista 8 000 on ansiotyös-
sä 200 erilaisessa ammatissa. Näkövammarekisteri puolestaan arvioi työikäisten näkö-
vammaisten määräksi 10 000. Rekisterin tietojen mukaan nuorina aikuisina (18 – 39 -
vuotiaana) vammautuneita on 9 % ja keski-iässä (40 – 64 -vuotiaana) vammautuneita 18 
% kaikista näkövammautuneista. (Ojamo 2010, 3–4, 7.) 
 
Ihmisen elämä määritellään eri vaiheisiin, jotka yleisimmin nähdään jatkumona tai ja-
nana: lapsuus, nuoruus, aikuisuus (Marin 2001a, 19). Eri tutkijat jakavat elämän ikävai-
heet eri tavoin ja ne ovat ensisijaisesti psykologien tuottamia kuvauksia ihmisen psyyk-
kisestä kehityksestä. Usein nämä luokitukset antavat yleismaailmallisen elämänvaihe-
kuvan. Ihmisen psyykkinen kehitys ei tapahdu tyhjiössä, vaan elämänvaihekuvailussa 
on huomioitava kulttuurin ja yhteiskunnan mukana olo. (Marin 2001b, 234–238.) Elä-
män eri vaiheet seuraavat toisiaan ja niiden rajojen vaihtelun vaikutukset ovat yksilölli-
siä sekä kulttuurin muovaamia. Riippumatta elämän perusvaiheiden kuvaamisesta tai 
määrittelemisestä, ihmisellä on erilaisia jaksoja, joiden aikana elämä on erilaista tai ih-
minen itse on erilainen ruumiin tai mielen osalta. (Marin 2001a, 19–20; Hockey & 
James 2003, 5.) 
 
Aikuisuutta luonnehditaan rajoiltaan epäselväksi elämänvaiheeksi, jossa on omaksuttu 
tietyt perusvalmiudet ja kyvyt käyttää niitä. ”Oikea” aikuisuus on kiinteästi sidoksissa 
yhteiskuntaan kiinnittymisen ja täysivaltaisen kansalaisuuden kanssa. (Raitanen 2001, 
198.) Aikuisuus muodostaa elämään normin ja mittapuun, josta muut elinvaiheet suh-
teutetaan. Aikuisuuteen vaikuttavat biologiset, yhteiskunnalliset ja historialliset tekijät. 
Aikuistumisprosessia määritellään myös juridisesti, sillä lakipykälät eri ikävaiheissa 
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avaavat ja sulkevat toiminnan mahdollisuuksia sekä määrittelevät ihmisen täysi-
ikäiseksi. (Marin 2001b, 225, 230–231.) Lea Pulkkisen (2006, 166–167) mukaan aikui-
suuteen kuuluvia erilaisia kehitystehtäviä ja vaatimuksia ovat muun muassa asioiden 
vakaus, ammatin hankkiminen, työelämään siirtyminen, asumisen ja toimeentulon jär-
jestäminen, työuraan keskittyminen, parisuhde ja perhe sekä yhteisten asioiden hoitoon 
osallistuminen. Näkövammautumisen merkitystä aikuisena voidaan tarkastella siihen 
elämänvaiheeseen olennaisesti kuuluvien kehitystehtävien kautta (Somerkivi 2000, 98). 
Näkövammautuminen aikuisena muuttaa siihen elämänvaiheeseen kuuluvia tehtäviä. 
Yhteiskunnan asettamat odotukset tavanomaiselle aikuisuudelle voivat muuttua ja kado-
ta näkövammautuneen aikuisen elämästä tai asioita on järjesteltävä uudelleen muuttu-
neessa tilanteessa. Näkövammautuneen aikuisen asema niin lähiyhteisön kuin yhteis-
kunnan osallisuudessa muuttuu ja saa uusia merkityksiä sekä vammautuneelle henkilöl-
le itselleen että hänen lähiympäristölleen. Näkövammautuminen vaikuttaa yksilön joka-




2.3 Näkövamma toiminnallisena haittana 
 
Näkeminen on näkövammaiselle henkilölle yksilöllinen kokemus (Somerkivi 200, 58) 
ja vamman vaikutukset elämän eri osa-alueille jokainen kokee henkilökohtaisesti. Nä-
kövammaisuus on moniulotteista ja aiheuttaa toiminnallista haittaa, johon näkötilanteen 
lisäksi vaikuttavat muun muassa vamman kesto, vammautumisikä, työtehtävät, elinym-
päristö sekä yksilölliset ominaisuudet. Myös lähiyhteisön suhtautumisella ja ympäristön 
asettamilla vaatimuksilla on vaikutusta näkövamman toiminnalliseen haittaan. Eri osa-
tekijät voivat joko lisätä tai vähentää vamman vaikutuksia. Esimerkiksi vammaton per-
heenjäsenen voi omalla toiminnallaan (muun muassa puolesta tekemällä, ylisuojelevalla 
käyttäytymisellä) lisätä näkövammaisen läheisen toiminnallista haittaa. Toiminnallinen 
haitta ilmenee erilaisina toimintavaikeuksina päivittäisissä toiminnoissa. (Malm 2004, 
299–300; Sorri, Huttunen & Rudanko 2008, 330.) 
 
Pirjo Somerkivi (2000, 46) on jakanut näkövamman koskemaan neljää toiminta-aluetta: 
orientoituminen tilassa ja liikkuminen, kommunikaatio, päivittäiset toiminnot sekä tark-
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kuutta vaativa lähityöskentely. Toiminnoissaan näkövammainen henkilö voi käyttää 
normaalisti näkevälle, heikkonäköiselle tai sokealle tyypillistä tekniikkaa. Esimerkiksi 
näkevä henkilö voi lukea lehden itsenäisesti ilman apuvälineitä, heikkonäköinen suu-
rennuslasia apuna käyttäen ja sokea lukee lehden Internetistä puhesyntetisaattorin tai 
pistenäytön avulla. Näkövammaiset henkilöt voivat käyttää erilaisia tekniikoita tilanteen 
mukaan ja tämä voi hämmentää sekä heitä itseään että ympäristöä. Perheenjäsenen voi 
olla vaikea ymmärtää, mikä on hänen roolinsa avunantajana (Bambara ym. 2009, 137). 
Eri toiminnoissa selviytymistä tekniikoiden lisäksi auttavat apuvälineet, palvelujärjes-
telmä ja näkevältä henkilöltä saatu apu. Käytännössä näkövammaisen henkilön avuntar-
ve on liikkumisessa, kotiaskareissa, lukemisessa ja muissa käytännön asioissa. (Somer-
kivi 2000, 46, 74.) Merja Heikkonen (2006, 188) jakaa näkövamman aiheuttamat on-
gelmat kolmeen ryhmään: liikkuminen, tiedonsaanti ja sosiaalisuus. 
 
Liikkuminen on yksi ihmisen perusoikeuksista. Näkövamma rajoittaa henkilön liikku-
mista ja vaatii uudelleen opettelua. Näkövammaisen henkilön liikkumisen apuvälineinä 
ovat pääsääntöisesti valkoinen keppi ja/tai opaskoira. Näkövammaisella henkilöllä on 
mahdollisuus saada liikkumistaidonohjausta. Sen tavoitteena on oppia liikkumaan tur-
vallisesti erilaisissa tilanteissa ja ympäristöissä, halliten oma keho, käyttäen eri aisteja ja 
erilaisia liikkumisen apuvälineitä. Liikkumistaito mahdollistaa näkövammaisen henki-
lön oikeuden päättää missä, minne ja milloin liikkuu. (Malm 2004, 316; Sorri, Huttunen 
& Rudanko 2008, 337.) Jos näkövammainen henkilö täyttää vammaispalvelulain mu-
kaisen vaikeavammaisuuskriteerin, hänellä on oikeus kuljetuspalveluun asiointi- ja vir-
kistysmatkoina sekä opiskelu- ja työmatkoina (Asetus vammaisuuden perusteella järjes-
tettävistä palveluista ja tukitoimista 1987; Laki vammaisuuden perusteella järjestettävis-
tä palveluista ja tukitoimista 1987). Liikkumisessa näkövammainen henkilö kohtaa suu-
ria haasteita. Vaikka liikkumistaito, apuvälineet ja kuljetuspalvelu mahdollistavat va-
paan ja itsenäisen liikkumisen, rajoittaa näkövamma henkilön täysin vapaata liikkumista 
ja tutustumista ympäristöön. Haasteet tulevat vastaan etenkin yksin, vieraassa ympäris-
tössä liikkuessa. Vieraaseen paikkaan lähtiessä näkövammaisen henkilön on varmistet-
tava opastusavun saaminen (Heikkonen 2006, 188). Myös tutuilla reiteillä liikkuminen 
voi muuttua haastavaksi, jos reitin varrella on esimerkiksi tietyömaa, joka muuttaa ää-
nimaiseman oleellisesti. Liikkuminen itsenäisesti julkisilla kulkuneuvoilla ei ole itses-
täänselvyys, sillä näkövammaisella henkilöllöä on avuntarvetta kulkuvälineen löytämi-
sessä sekä kulkuvälineestä poistumisessa ja määränpäähän pääsemisessä. 
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Vammaisten henkilöiden elämässä sosiaalinen osallisuus on erilaista kuin vammattomi-
en elämässä (Vehmas 2005, 196). Näkövammautuminen vaikeuttaa kommunikaatiota. 
Sokealle ihmiselle toiset ihmiset ovat läsnä silloin, kun he puhuvat. Näkövammaisen on 
vaikea valita, kenen kanssa menee keskustelemaan. Sosiaalisissa tilanteissa hän voi jää-
dä helposti ulkopuolelle tai joutuu tahtomattaan huomion keskipisteeksi. Näkövammau-
tumisen myötä sosiaalisten taitojen merkitys korostuu. Kommunikointi visuaalisten vih-
jeiden, katsekontaktien ja samojen ilmeiden välityksellä kuin näkevillä on, ei ole enää 
mahdollista. (Somerkivi 2000, 111–112; Malm 2004, 316–317.) Näkövammaisen hen-
kilön tietämättömyys ympärillä olevista ihmisistä, heidän eleistään ja ilmeistään tekee 
hänestä usein sosiaalisen kummajaisen (Heikkonen 2006, 188).  
 
Osa itsenäistä elämää ovat päivittäiset toiminnot ja tarkkuutta vaativa lähityöskentely. 
Näkövammautuneen henkilön on opeteltava monia itsenäisen elämän osa-alueita uudel-
leen, kuten asiointi, siisteydestä huolehtiminen, raha-asioiden hoito sekä vapaa-ajan 
vietto ja yhteiskuntaan osallistuminen. Toiminnoissa selvitäkseen näkövammautunut 
tarvitsee ohjausta, neuvontaa sekä apuvälineitä. (Malm 2004, 317.) Näkövammaisten 
tiedonsaantiongelmat koskevat kirjallisen materiaalin lisäksi sähköisen viestinnän saa-
vutettavuutta, tuoteselosteita sekä ympäristössä olevia kylttejä ja opasteita (Heikkonen 
2006, 188). Näkövammautunut henkilö voi tehdä lähes kaikkia asioita kuten ennen 
vammautumista, mutta asioiden tekeminen voi vaatia häneltä enemmän aikaa, uusia 
toimintatapoja, näkevän henkilön apua ja apuvälineitä. 
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3 Sosiaalinen tuki muuttuneessa elämäntilanteessa 
 
3.1 Sosiaalinen tuki ja sen merkitys yksilölle 
 
Sosiaalisen tuen määrittäminen on haastavaa (Sarason & Sarason 1985, 48). Eri tieteen-
aloilla ja tieteenalojen sisällä sosiaalista tukea on määritelty monin eri tavoin ja eroja 
löytyy sen sisällöllisissä painotuksissa ja lähestymistavoissa (Metteri & Haukka-
Wacklin 2004, 55; Sarason & Sarason 2009, 113.) Useissa sosiaalista tukea käsittelevis-
sä artikkeleissa ja tutkimuksissa viitataan Sidney Cobbin (1976) ja John Casselin (1976) 
artikkeleihin (ks. mm. Kumpusalo 1991; Sarason & Sarason 2009). He käsittelevät sosi-
aalisen tuen merkitystä suhteessa koettuun terveyteen ja elämässä ilmeneviin stressiteki-
jöihin. Irwin G. Sarasonin ja Barbara R. Sarasonin (2009, 114) mukaan sosiaaliseen 
tukeen liittyy monia merkittäviä tekijöitä, kuten sairaudesta paraneminen ja kyky sietää 
stressitekijöitä. Tuen puute puolestaan aiheuttaa yksilön elämään ei toivottuja tuloksia. 
Näkövammaistutkimuksista löytyy yhteys riittävän sosiaalisen tuen merkityksestä yksi-
lön hyvinvoinnille ja muuttuneesta elämäntilanteesta selviämiseen (ks. Travis ym. 2003; 
Cimarolli ym. 2004; 2005; Bambara ym. 2009). 
 
Sosiaalisen tuen käsitettä pidetään eräänlaisena sateenvarjokäsitteenä, kun puhutaan 
ihmisen sosiaalisten verkostojen välityksellä tulevasta tuesta (Järvikoski & Härkäpää 
2011, 88 ). Usein sosiaalisen tuen määrittelyyn liittyy ihmisten välinen vuorovaikutus ja 
sosiaaliset suhteet, jotka sisältävät asia- ja painotuseroja (Waldén 2006, 56; Järvikoski 
& Härkäpää 2011, 86). Sosiaalinen tuki viittaa sosiaalisten suhteiden eri näkökulmiin. 
Tuki voidaan määrittää sosiaalisten suhteiden olemassaolon tai määrän perusteella tai 
tuen tuottajan lähtökodista. Lisäksi sosiaalista tukea voidaan lähestyä henkilön sosiaa-
listen suhteiden rakenteista tai toiminnallisesta sisällöstä. (House & Kahn1985, 84–85.) 
Sosiaalisten suhteiden verkoston avulla ihminen voi olla vuorovaikutuksessa toisten 
ihmisten ja erilaisten yhteisöjen kanssa, luoda uusia suhteita, pitää yllä sosiaalista iden-
titeettiä sekä saada psykologista tukea, aineellista apua ja palveluita. Sosiaalisten ver-





Cobbin (1976, 300, 310) sosiaalisen tuen määrittelyssä on elämänkaarellinen näkökul-
ma. Sosiaalinen tuki on yksilöä suojaava tekijä elämänkaaren eri vaiheissa alkaen ennen 
syntymää ja päättyen kuolemaan. Sosiaalinen tuki tarkoittaa ihmiselle tietoisuutta, että 
hänestä huolehditaan, häntä rakastetaan, arvostetaan ja hän kuuluu vuorovaikutukselli-
seen verkostoon. Jokaiseen elämänvaiheiseen liittyy omat haasteensa sosiaalisen tuen 
kannalta (Romakkaniemi 2011, 205).  
 
Sosiaalinen tuki on ihmisten välinen kaksisuuntainen vuorovaikutusprosessiksi, jossa 
osapuolina ovat tuen tuottaja ja vastaanottaja. Vuorovaikutus tapahtuu yksilöiden välillä 
ja lisäksi on tuettava yksilön vuorovaikutusta yhteisöön. (Sarason & Sarason 2009, 113, 
116.) Myös Raili Peltonen (1994, 63) kirjoittaa sosiaalisen tuen monipuolisuudesta ja 
dynaamisuudesta, mikä ilmenee vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutustilanteessa voidaan 
tuottaa tai vastaanottaa erilaisia tukimuotoja (Leppiman 2010, 61). 
 
Petri Kinnusen (1998, 29; 1999, 103) mukaan sosiaalinen tuki on kulttuurisidonnainen 
käsite ja sen muodot sekä toteuttamistahot vaihtelevat eri kulttuurisissa yhteyksissä. Se 
on myös toiminnallinen käsite, jolla viitataan niihin käytäntöihin, joiden avulla ihminen 
itse, hänen lähiyhteisönsä, yksityiset ja julkiset toimijat pyrkivät turvaamaan yksilöiden 
hyvinvointia. Anne Waldén (2006, 56) lisää määrittelyssään sosiaalisen tuen resurssiksi, 
joka elämäntilateiden muuttuessa saa erilaisia muotoja ja tehtäviä. Sosiaalinen tuki voi-
daan käsittää selviytymisresurssiksi ja ihmissuhteista saatavaksi energiaksi (Leppiman 
2010, 61). 
 
Eri ajankohtina sosiaalinen tuen merkitys on erilainen (Somerkivi 2000, 72). Toimivaa 
tukea voidaan pitää puskurina tai suojana elämänmuutoksissa (Sarason & Sarason 2009, 
114). Eri tekijöillä on merkitystä sosiaalisen tuen välittymisessä yksilölle ja vaikutuk-
sessa hänen hyvinvointiinsa. Sosiaalinen ympäristö ja siinä tapahtuva vuorovaikutus on 
yksi tekijöistä. Tuen välittymiseen vaikuttavat myös avun tarvitsijan ikä, hänen taustan-
sa, kehitys- ja koulutustasonsa, persoonallisuus ja auttajan suhde tuen tarvitsijaan. Tuet-
tavan sosiaalinen ongelma vaikuttaa siihen, painotetaanko fyysistä, psyykkistä vai sosi-
aalista selviytymisen tukea. Tuen ajoitus on merkittävä tekijä ja se on vaikuttavuuden 
sekä tehokkuuden edellytys. Ajoitus on oltava silloin, kun henkilön voimavarat ovat 
vähäiset ja ulkopuolisen tuen tarve todellinen. Jos tuki on ennenaikaista, se vaikuttaa 
yksilön omatoimisuuteen ja lisää hänen passiivisuuttaan sekä riippuvuutta tuen antajiin. 
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Jos tukea ei ole saatavilla, se puolestaan voi monimutkaistaa tilannetta ja tuen tarve 
muuttuu laaja-alaiseksi. (Cobb 1976, 310; Kumpusalo 1991, 16–17; Somerkivi 2000, 













Kuvio 1. Sosiaalisen tuen merkitys perheenjäsenelle läheisen näkövammautumisen hy-
väksymissä (mukaillen Järvikoski & Härkäpää 2011, 89). 
 
Läheisen näkövammautuminen on elämänmuutos, mahdollisesti kriisitilanne perheenjä-
senelle (ks. Bambara ym. 2009). Eri tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki on keskeistä 
ihmisen identiteetin muodostumisessa, elämän eri vaiheissa tulevissa kriisitilanteista 
selviytymisessä sekä muutokseen sopeutumisessa (ks. Cobb 1976, 302; Sarason & Sara-
son 1985, 40; Kumpusalo 1991, 13; Peltonen 1994; Kinnunen 1998; Mikkonen 2009). 
Riittävän varhainen sosiaalinen tuki perheenjäsenelle voi ehkäistä ongelmien monimut-
kaistumista. Hän voi saada sosiaalisen tuen eri lähteistä ja eri muodoissa. Sopeutumisen 
eri vaiheissa tuen muoto ja tarve ovat erilaisia, mutta tärkeintä on tuen oikea-aikainen 
ajoitus ja mitoitus. Sosiaalinen tuki vaikuttaa perheenjäsenen hyvinvointiin sekä mah-
dollistaa elämäntilanteen hyväksymisen ja muutokseen sopeutumisen. 
 
Vaikka sosiaalinen tuki pääsääntöisesti vaikuttaa yksilön hyvinvointiin positiivisesti, on 
huomioitava tuen negatiiviset vaikutukset. Peltonen (1994, 57–59) tuo tutkimuksessaan 
esiin sosiaalisen tukeen liittyvät negatiiviset tuntemukset, joiden mukaan sosiaalisesta 
tuesta voi tulla stressin aiheuttaja sen vähentämisen sijaan. Tuki voi lisätä tuen saajan 
riippuvuutta ja heikentää hänen tunnettaan omista vaikutusmahdollisuuksista. Jos tuki 
Perheenjäsenelle lähei-
sen näkövammautumi-
nen on elämänmuutos  
Sosiaalinen tuki 
Tilanteen hyväksymi-





herättää kielteisiä tuntemuksia, sen vastaanottaminen on vaikeaa. (Järvikoski & Härkä-
pää 2011, 52–53.) Verena R. Cimarollin ja Kathrin Boernerin (2005, 521) tutkimukses-
sa mukana olleilla näkövammaisilla aikuisilla oli tunne, etteivät tuen tuottajat ymmärrä 
näkövamman toiminnallista ja psykologista merkitystä. Lisäksi negatiivinen tuki ilmeni 
näkövammaisten henkilöiden kykyjen aliarviointina ja heidän toimintakyvyn ymmärtä-
mättömyytenä erilaisissa tilanteissa (mt. 529–530). 
 
Anu Leppimanin (2010, 61) mukaan eri tahojen väliseen toimintaan kuuluvat avainteki-
jöinä vaikuttaminen, vahvistaminen ja auttaminen yksistään tai yhdessä. Näiden avulla 
luodaan mahdollisuuksia elämänhallinnan autonomisuudelle ja vähennetään toiminta-
kyvyn vajavuuksia (myös Kinnunen 1998, 28). Sosiaaliseen tukeen liittyy oleellisesti 
ihmisten elämäntilanteiden muutosmahdollisuus ja heidän kyky tehdä itseä ja toisia 
koskevia ratkaisuja (Gothoni 1990, 10; Kinnunen 1998, 28).  
 
Sosiaalisen tuen merkitykseen kuuluu ihmisen yksilöllinen kokemus saadusta tuesta ja 
saatavilla olevasta tuesta. Saatu sosiaalinen tuki on tukea, jonka ihminen on vastaanot-
tanut. (Sarason & Sarason 1985, 39–40; ks. myös Leppiman 2010, 64.) Bert N. Uchino 
(2009, 237) kirjoittaa saadusta tuesta tilannekohtaisena tukena, joka syntyy stressaavissa 
elämäntilanteissa. Läheisen näkövammautumista voidaan pitää perheenjäsenelle stres-
saavana elämäntilanteena. Päivittäisiin toimintoihin tulee muutoksia, joissa saatu tuki 
auttaa tilanteessa selviytymisessä. Saatavilla oleva tuki viittaa yksilön kokemukseen 
tuen olemassa olosta, jos ihminen sitä tarvitsee ja hän uskoo hyötyvänsä siitä (Sarason 
& Sarason 1985, 39–40, ks. myös Leppiman 2010, 64.) Sosiaalisen tuen tarve on yksi-
löllistä, osa tarvitsee tukea ja etsii sitä aktiivisesti, osalle riittää pelkkä tietoisuus saata-
villa olevasta tuesta (mt., 65). Tutkielmassani sosiaalinen tuki ilmeni saatuna tukena, 
mutta saatavilla olevan tuen merkitys jäi vähäiseksi. Haastattelemieni perheenjäsenten 
puheissa ilmeni tarvittu sosiaalinen tuki. Sen tulkitsen tuen tarpeeksi, jota perheenjäse-
net eivät olleet saaneet, koska he eivät olleet tietoisia tukea antavista lähteistä ja muo-
doista. Analyysissani sosiaalinen tuki määrittyy tarvittuna ja saatuna tukena.  
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3.2 Sosiaalisen tuen lähteet ja muodot 
 
Sosiaalista tukea voidaan lähestyä sen eri lähteiden ja muotojen perusteella (Järvikoski 
& Härkäpää 2011, 88–89). Eri elämänvaiheissa sosiaalinen tuki saa erilaisia muotoja ja 
sillä on erilaisia tehtäviä (Waldén 2006, 55). Erilaiset tukirakenteet jakavat erityyppistä 
tukea ja jokaisen tuen tarvitsijan tilanteessa korostuu yksilöllinen tuen tarve. Sosiaalinen 
tuki voi tulla esimerkiksi suoraan henkilöltä toiselle tai epäsuorasti järjestelmän välityk-
sellä. (Kumpusalo 1991, 14–15.) 
 
Yhtenä luokittelun lähtökohtana voidaan pitää sosiaalisen tuen lähteitä. Waldén (2006, 
59) jakaa tutkimuksessaan sosiaalisen tuen lähteet kolmeen ryhmään: virallinen, puoli-
virallinen ja epävirallinen tuki. Virallinen tuki käsittää yhteiskunnalliset palvelut. Tuki 
saadaan organisaatioilta ja laitoksilta, joissa palveluntuottajien antama tuki on heidän 
työtänsä ja he saavat siitä palkan. Puolivirallista tukea antavat erilaiset yhdistykset ja 
järjestöt. Epävirallinen sosiaalinen tuki tulee henkilöiltä, joiden kanssa ihmiset ovat 
vuorovaikutuksessa jokapäiväisessä elämässään, kuten perheenjäsenet, sukulaiset, ystä-
vät ja naapurit. (Mt. 59–63; Compton ym. 2005, 259.) Tuen lähteissä on maallikoiden ja 
ammatti-ihmisen antama tuki (Kumpusalo 1994, 15–16; Kinnunen 1998, 77).  
 
Esko Kumpusalo (1991, 15) ja Raili Peltonen (1994, 41) nimeävät Casselin (1976)1 
mukaan sosiaalisen tuen tasot sosiaalisten suhteiden läheisyyden perusteella. Ensimmäi-
seen tasoon kuuluvat kaikkein läheisimmät, kuten perhe ja sukulaiset. Petri Kinnunen 
(1998, 77) puolestaan nimeää tämän tason sosiaalisen tuen tuottajat henkilökohtaiseen 
tuttavuuteen perustuviin toimijoihin, joihin kuuluvat muun muassa perhe, suku ja tutta-
vat. Toinen taso on Casselin mukaan sekundaaritaso ja siinä ovat ystävät, työtoverit ja 
naapurit. Kinnunen (1998, 77) määrittää sen vertaisuuteen perustuviin toimijoihin kuten 
lähiyhteisöjen ja järjestöjen jäsenet, vertaistuki. Tertiaaritaso on Casellin jaottelussa 
kolmantena ja se sisältää viranomaiset sekä yksityiset ja julkiset palvelut. Kinnunen 
(1998, 77) nimeää uloimmalle tasolle syy- ja normiperusteiset toimijat, johon kuuluvat 
yksityisen ja julkisen sektorin sosiaalista tukea tuottavat ammattiauttajat. Molemmissa 
tulkinnoissa tulee esiin samat tuen tasot, mutta eri käsittein ja osittain eri painotuksin. 
                                               
1 Cassel, John 1976: The Contribution of the Social Environment to Host Resistance. American Journal of 






Kuvio 2. Sosiaalisen tuen lähteet (mukaillen Cassel 1976; Kumpusalo 1991; Peltonen 
1994; Kinnunen 1998).  
 
Tutkielmassani sosiaalisen tuen lähteiden jaottelun periaatteena on lähteen merkitys 
tarvittuna ja saatuna tukena perheenjäsenelle. Keskiössä on perheenjäsen. Tutkielmas-
sani läheisiin kuuluvat perhe ja lähisukulaiset sekä ystävät ja työtoverit. Vertaiset muo-
dostuvat samassa elämäntilanteessa olevista perheenjäsenistä. Ammattilaisiin sisältyvät 
työntekijöiden lisäksi palvelut ja toiminnot, jotka välillisesti järjestelmän avulla tukevat 
perheenjäsentä. 
 
Kirjallisuudessa ja useissa tutkimuksissa läheiset ovat sosiaalisen tuen tuottajina merki-
tyksellisessä asemassa ihmisen hyvinvoinnille (ks. Gothoni 1990; Kinnunen 1998; Chi-
en-Huey Chang ym. 2000; Waldén 2006; Cimarolli ym. 2005; Bambara 2009). Jaakko 
Seikkula ja Tom Erik Arnkil (2009, 29–30) kirjoittavat yksilön ja yhteiskunnan välisten 
suhteiden murroksesta. Yksilöt elävät aiempaa riippumattomampana perinteisistä siteis-
tä eivätkä he saa perinteiseltä lähiyhteisöltä entisen kaltaista sosiaalista tukea. Tuki lä-
heisiltä perustuu ihmisen omakohtaiseen kokemukseen ja näkemykseen annetusta tuesta 
(Waldén 2006, 62). Leppiman (2010, 176–177) kirjoittaa vastavuoroisuuden merkityk-
sestä sosiaalisessa tuessa. Jos sosiaalinen tuki ei ole vastavuoroista, voi se kuormittaa 
sekä tuen saajaa että antajaa. Vastavuoroisessa suhteessa sosiaaliseen tukeen liittyy ta-
sapaino: mitä enemmän tukea antaa, sitä enemmän sitä voi odottaa saavansa. 
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Vertaisuus on yksi sosiaalisen tuen lähteistä ja sitä saadaan tuen eri muodoissa toimin-
noissa, jotka ovat siihen tarkoitettuja ja suunniteltuja tai toiminnoissa, jotka tuottavat 
sitä yllättäen. Vertaisuus on suhteessa tiettyyn asiaan ja usein vielä sen erityiseen ilme-
nemismuotoon. Vertaisuus on yhteisen kokemuksen jakamista, jossa korostuu me-
henkisyys ja yhteenkuuluvuuden tunne. Sen avulla saadaan tietoa ja tukea jokapäiväisen 
elämän tueksi. Vertaisuus mahdollistaa perheenjäsenelle samaistumisen tilanteisiin, 
elämän muutoksiin, tunteisiin ja arjen erityisyyteen, joita läheisen näkövammautuminen 
on tuonut perheenjäsenen elämään. (Hokkanen 2003, 258, 267; Mikkonen 2009, 29, 46–
49.) Vertaistuen keskeinen ajatus on oman kokemuksen jakaminen, ymmärretyksi tule-
minen ja sitä kautta voimaantuminen (Harsu, Jähi, Koponen, Männikkö 2010, 166).  
 
Ammattilaisten antama sosiaalinen tuki tulee julkisen ja yksityisen sektorin tarjoamien 
sosiaali- ja terveyspalveluiden välityksellä. Järjestelmätasolla tuki on välillistä tai väli-
töntä viranomaistyötä. Palvelujärjestelmän antama sosiaalinen tuki voi olla epäsuoraa, 
järjestelmän kautta tulevaa tukea. (Kumpusalo 1994, 14, ks. myös Kinnunen 1999.) Yh-
teiskunnan ylläpitämään palveluverkkoon kuuluvat julkisen sektorin (sosiaali- ja ter-
veydenhuolto) toimenpiteet, joiden tehtävänä on turvata yksilöille taloudelliset, sosiaali-
set ja psyykkiset valmiudet (Waldén 2006, 59). Ammattilaisilta saatava sosiaalinen tuki 
perheenjäsenelle vaatii ammattilaiselta työotetta, joka ottaa huomioon koko perheen. 
Tuen tarve on näkövammautuneella henkilöllä ja muilla perheenjäsenillä. Perheenjäsen 
voi saada palvelujärjestelmän antamaa sosiaalista tukea myös välillisesti. Tämä tarkoit-
taa näkövammautuneelle henkilölle myönnettyjä palveluita, jotka samalla helpottavat 
vammattoman perheenjäsenen elämää. 
 
Eri sosiaalisen tuen lähteet tuottavat tukea eri muodoissa. James S. House (1983, 23–26) 
jakaa sosiaalisen tuen neljään tasoon: emotionaalinen tuki (emotional), arvostustuki 
(appraisal), tiedollinen tuki (informational) ja aineellinen tuki (instrumental). Emotio-
naalinen tuki sisältää ihmisten välisen empatian, välittämisen, rakastamisen ja luotta-
muksen. Arvostustuki sisältää itsensä ja toisten arvioimisen, kannustamisen ja palaut-
teen antamisen. Tämä on lähempänä tiedollista tukea kuin emotionaalista tukea, koska 
siinä ei ole mukana tunnetta. Tiedollinen tuki on ohjausta, neuvontaa ja tietoa, jotka 
auttavat yksilöä selviytymään ongelmistaan. Aineellinen tuki on käytännössä tapahtuvaa 
konkreettista auttamista ja palveluita. (Ks. myös Leppiman 2010, 63.) Housen (mt.) 
jaottelussa on niitä perusteita, joista Cobb (1976, 300) kirjoittaa artikkelissaan sosiaali-
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sen tuen määrittelyssä olevasta ymmärryksestä, jossa ihmisellä on tietoisuus hyväksy-
tyksi, huolehdituksi, arvostetuksi ja rakastetuksi tulemisesta. Cobbin jaottelu korostaa 
sosioemotionaalista tukea. Siinä ei huomioida aineellista tukea, jonka House on lisännyt 
jaotteluunsa. Kumpusalo (1991, 14) puolestaan jakaa sosiaalisen tuen muodot viitteen 
luokkaan: aineellinen, toiminnallinen, tiedollinen, emotionaalinen ja henkinen tuki. 
Housen (1985) ja Kumpusalon (1991) luokitteluissa sosiaalisen tuen jaottelu on saman-
suuntainen ja tuen muodot sisältävät samoja asioita vähän eri painotuksin. 
 
Tutkielmassani sosiaalisen tuen muodot määrittelen emotionaalinen, aineellinen ja tie-
dollinen tuki. Perheenjäsenet saavat tukea läheisiltä, vertaisilta ja ammattilaisilta tarvit-
tuna ja saatuna tukena. Emotionaalinen tuki sisältää perheenjäsenten ja tuen antajien 
välisen empatian, ymmärryksen, luottamuksen, kannustuksen ja välittämisen. Aineelli-
nen tuki on konkreettista apua päivittäisissä toiminnoissa ja palveluita. Perheenjäsenille 
tämä tarkoittaa esimerkiksi läheisiltä saatua apua kotitöiden tekemisessä tai ammattilai-
silta saatua sosiaalipalvelua. Tiedollinen tuki sisältää neuvonnan ja ohjauksen sekä eri-
laiset tiedot ja ohjeet, joita perheenjäsenet saavat eri tuen lähteiltä. 
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4 Tutkimuksen toteutus 
 
4.1 Tutkimusaiheen valinta ja tutkimuskysymys 
 
Valtioneuvoston vammaispoliittisen selonteon (2006, 17) mukaan vammaisuutta ja 
vammaisia henkilöitä koskeva tutkimus on pirstaleista, tieteellisen tiedon täyttävää tut-
kimustietoa on vähän sekä vammaisia henkilöitä koskevassa tiedoissa on aukkoja ja 
puutteita. Selonteon (mt., 32–33) yhtenä kehittämistoimenpiteenä on lisätä vammaisia 
henkilöitä koskevaa tietoa ja vahvistaa vammaistutkimuksen asemaa. Vammaiset ihmi-
set ovat ihmisoikeudellisessa näkökulmassa vähemmistökansalaisia, joten kyseessä on 
marginaalissa oleva ilmiö ja sen tutkimus (Teittinen 2006, 38).  
 
Elina Ekholmin (2009, 67) mukaan suomalaisessa yhteiskunta- ja käyttäytymistieteelli-
sessä näkövammaistutkimuksessa painottuvat sosioekonomiset, historialliset ja näkö-
vammaisten opetukseen ja kuntoutukseen liittyvät näkökulmat. Uusinta yhteiskuntatie-
teellistä aikuisten näkövammaisuutta koskevaa tutkimustietoa ovat Somerkiven (2000) 
väitöskirja Olen verkon silmässä kala – Vammaisuus, kuntoutuminen ja selviytyminen 
sosiaalisen tuen verkostoissa ja Ekholmin (2009) väitöskirja Monimuotoisuus ja esteet-
tömyys – Näkövammaisten asiantuntijoiden työelämäkokemuksia. Lisäksi Terveyden ja 
hyvinvoinnin laitoksen ylläpitämä Näkövammarekisteri julkaisee vuosittain tietoa nä-
kövammaista ja näkövammaisten sosioekonomisesta asemasta. (Ojamo 2010; Ekholm 
2009, 66.) Kansainvälistä näkövammaistutkimusta tutkielmani aiheeseen olen löytänyt 
British Journal of Visual Impairment –lehden sekä Journal of Visual Impairment & Bil-
deness –lehden artikkeleista. 
 
Eettiset kysymykset ovat osa kaikkia tieteenaloja. Niiden merkitys korostuu yhteiskun-
tatieteessä, jossa tutkimuksen osapuolina ovat ihmiset ja aiheet voivat olla arkaluontoi-
sia. (Heikkilä 2002, 165; Pohjola 2007, 29.) Eettisyys ei ole itsestään selvyys, vaan tut-
kijan on työstettävä, pohdittava ja analysoitava sitä koko tutkimusprosessin ajan sekä 
tutkimuksen vaikutusten suhteen. Kaikkiin ongelmiin ei ole etukäteen laadittuja eettisiä 
sääntöjä ja toimintaohjeita, vaan tutkija etsii tapauskohtaisesti tilanteeseen sopivia rat-
kaisuja. Vaikka vastuu eettisistä ratkaisuista on yksittäisellä tutkijalla, kuuluu tutkimus-
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etiikkaan kollegiaalisesti sovitut periaatteet ja tavoitteet, joita tutkija parhaansa mukaan 
noudattaa tutkimustyössään. Tutkimusetiikan lisäksi tutkijan ja tutkittavan välistä suh-
detta määrittää lainsäädäntö. (Pohjola 2003, 5–7; Kuula 2006, 11–12, 26.) 
 
Ensimmäinen eettistä pohdintaa vaativa valinta on tutkimusaihe ja tutkimuskysymys 
sekä näkökulma, josta tutkimuskohdetta lähestyy (Heikkilä 2002, 165; Pohjola 2003, 
128). Tutkijan ammatillinen asiantuntemus suuntaa sitä, miten hän jäsentää tutkimuson-
gelmansa ja millaisia tutkimusaineistoja hän kerää tutkimuskohteestaan (Raunio 1999, 
293). Tutkija päätyy usein tutkimaan sellaisia kokemuksia, joiden aihe on hänelle oma-
kohtaisesti tuttu ja mielenkiintoinen sekä hän haluaa ymmärtää lisää aiheesta (Perttula 
2009, 155). Oma kiinnostukseni tutkielmani aiheeseen on tullut aikaisemmassa koulu-
tuksessa sekä työskennellessäni näkövammaisten ja heidän lähiyhteisöjen kanssa. Olen 
pohtinut perheenjäsenten merkitystä vammautumisen prosessissa, heidän osallisuuttaan 
näkövammautuneen läheisen elämässä, heidän tarvittua ja saatua sosiaalista tukea sekä 
työntekijöiden työskentelytapaa huomioida perhe kokonaisuutena. Tilanteessa tukea 
tarvitsevat sekä vammautunut henkilö että hänen lähiyhteisönsä. Koen, että tulevana 
sosiaalityöntekijänä minun on ymmärrettävä, mikä on vammautumisen kokemus ja 
merkitys perheenjäsenelle sekä heidän tuen tarve. Työssä on annettava tilaa ja aikaa 
vuorovaikutukselle, jossa huomioidaan perhe kokonaisuutena ja heidän elämäntilan-
teensa. 
 
Tutkimuskysymys on tutkielman lähtökohta. Tutkimuskysymystä ei voi välttämättä 
laatia alussa lopulliseen muotoon vaan se muokkautuu, täsmentyy ja kehittyy koko tut-
kimusprosessin ajan. Tutkielmaan liittyviä ratkaisuja tehdään erilaisten johtoajatusten, 
johtolankojen tai työhypoteesien ohjauksessa. Tutkijan on tiedostettava nämä vaatimuk-
set ja oltava valmiina tutkimuksellisiin uudelleenlinjauksiin. Rajaaminen on välttämä-
töntä, jotta tutkielmassa välttyy liialta hajanaisuudelta. (Layder 1998, 30; Kiviniemi 
2010, 70–71, 73.) Tutkimusaiheen valinta ja sen rajaaminen ovat tutkijan kannanottoja 
ilmiökenttään (Pohjola 2003, 59). Tutkimuskohteen rajaus on samalla rajausta, mistä ja 
millaista tietoa haluamme tai voimme tuottaa ja mitä tietoa tarvitsemme (Karvinen 





Tutkielmani tutkimuskysymykset muokkautuivat tutkimusprosessin eri vaiheissa. Lo-
pullisiksi tutkimuskysymyksiksi muodostuivat:  
 
1. Mitä läheisen aikuisena näkövammautuminen merkitsee perheenjäsenelle? 
2. Minkälaista sosiaalista tukea aikuisena näkövammautuneen perheenjäsenen tar-
vitsee?  
 
Rajasin tutkielmani kaikkien vammaisten perheenjäsenistä näkövammaisten perheen-
jäseniin, sillä läheisen näkövammautuminen aiheuttaa erilaisia ratkaisuja muihin vam-
maisiin ja ei-vammaisiin perheisiin verrattuna. Haastattelupyynnössä perheenjäseneksi 
määrittelin näkövammautuneen henkilön täysi-ikäisen puolison, seurustelukumppanin, 
lapsen tai vanhemman. Lisäksi olen rajannut tutkimukseni koskemaan aikuisena näkö-
vammautuneiden perheenjäseniä, sillä heidän asemastaan ja saamastaan sosiaalisesta 
tuesta on vähän tutkittua tietoa (ks. Bambara ym. 2009). Haastattelupyyntöilmoitukses-
sa käytin aikuisuudesta viitteellistä ikää 25 – 65-vuotiaat. Olen tehnyt kirjallisuuteen 
perustavat valinnat sosiaalisen tuen lähteiden ja muotojen perusteella. Nämä ovat valin-
toja, jotka vievät tutkielmaani tiettyyn suuntaan ja tuottavat tutkimustuloksina omanlais-
ta todellisuutta (Pohjola 2003, 61). 
 
Valitessani tutkielmani aihetta, pohdin aihealueen tuttuutta ja omaa suhdettani siihen. 
Olen kokenut tutkimusprosessissani vahvuudeksi työkokemukseni myötä tulleen osaa-
misen näkövammaisuudesta ilmiönä. Tutkielmani aiheen valintaa tuki myös se, ettei 
minulla ollut tutkimuskysymykseeni mielessä valmista vastausta. Olen ollut alusta asti 
aidosti kiinnostunut ja avoin kuulemaan, miten perheenjäsenet kokevat läheisensä nä-
kövammautumisen, minkälaista tukea he tarvitsevat ja keneltä he tuen siinä elämänvai-
heessa saavat. Riitta Granfelt (2001, 104) kertoo tutkimuksensa kohderyhmään osoite-
tusta välittämisestä ja kiinnostuksesta, mikä auttaa samaistumaan ja eläytymään kohde-
ryhmän kertomuksiin. Vuorovaikutus ja sen suunta haastattelutilanteessa rakentuvat 
tutkijan valitsemasta teoreettisesta lähtökohdasta ja hänen omasta elämänhistoriastaan 
(mt. 101). 
 
Tutkimuksessa on mukana sensitiivisyyden haasteet (Pohjola 2003, 54). Valittuani ai-
heen ja tutkimusprosessin eri vaiheissa, olen pohtinut sen arkaluontoisuutta ja henkilö-
kohtaisuutta perheenjäsenille. Arja Kuulan (2006, 136) mukaan aiheen arkaluontoisuu-
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den voi määrittää jokainen tutkittava itse. Tutkielmaani osallistuneet perheenjäsenet 
eivät olleet kokeneet aihetta liian arkaluontoiseksi, sillä he olivat vapaaehtoisesti halun-
neet osallistua tutkielmani haastatteluihin ja jakaa oman kokemuksensa (mt., 136–137). 
Olen pyrkinyt huomiomaan aihealueen herkkyyden ja henkilökohtaisuuden koko tutki-
musprosessin ajan. 
 
Pro gradu -tutkielmani on empiirinen tutkimus ja tutkimuskysymykseni selvittämisessä 
menetelmällisenä lähtökohtana on laadullinen tutkimus, joka ohjaa tutkimuksen teoreet-
tis-metodologisia lähtökohtia ja aineiston käsittelyyn tarkoitettuja tekniikoita (Räsänen 
2005, 85). Tutkielmassani laadullista menetelmää puoltaa tavoite ymmärtää sosiaalisen 




4.2 Aikuisena näkövammautuneen perheenjäsenet tiedon tuottajina 
 
Kun on selvillä mitä ja miksi tutkii, sen jälkeen voi etsiä vastausta kuinka kysymykseen 
eli metodin valintaan (Kvale 1996, 88). Yleisimmät laadullisen tutkimuksen aineiston-
keruumenetelmät ovat haastattelu, kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin pe-
rustuva tieto. Tutkimusongelman ja tutkimusresurssien mukaan näitä voidaan käyttää 
vaihtoehtoisina, rinnakkain tai eri tavoin yhdisteltyinä. (Tuomi & Sarajärvi 2002, 73.) 
Pro gradu -tutkielmani aineistonkeruumenetelmäksi valitsin haastattelun, sillä se tuntui 
luontevimmalta ja parhaimmalta tavalta saada vastaus tutkimuskysymyksiini. Kun kir-
joitan haastateltavista, käytän heistä sanaa perheenjäsen. He ovat subjekteja, jotka omia 
kokemuksiaan kertomalla ovat olleet kanssani rakentamassa tutkimusprosessia (Pohjola 
2007, 19).  
 
Useissa eri teoksissa puhutaan tutkimuksen luottamuksellisuudesta. Luottamuksellisuus 
kuvaa perheenjäsenten antamien tietojen säilyttämistä salaisina koko tutkimusprosessin 
ajan (Kuula 2006, 88–89; Pohjola 2007, 20). Luottamuksellisuus on läheisessä yhtey-
dessä yksityisyyden käsitteen kanssa (Mäkinen 2006, 115). Tämän vaatimuksen huo-
mioin haastattelupyyntöilmoituksessani (liite 1), jonka avulla etsin perheenjäseniä.  
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Kuulan (2006, 155–156) mukaan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja jo-
kainen tutkittava on motivoitava tutkimukseen. Sosiaalitieteellisessä tutkimuksessa ei 
ole sellaista argumentaatiota kuin lääketieteessä. Sosiaalitieteen tutkimuksen perusteissa 
voidaan pyrkiä tuottamaan tietoa, jota voidaan hyödyntää tulevaisuudessa ja soveltaa 
käytäntöön. Perheenjäsenten tavoittaminen osoittautui todella haasteelliseksi. Lähetin 
ilmoituksen Näkövammaisten Keskusliiton Airut lehteen, jossa se julkaistiin 
16.12.2010. Lisäksi lähetin ilmoitukseni sähköpostilla Näkövammaisten Keskusliiton 
aikuisten aluesihteereille sekä Helsingin ja Uudenmaan, Pohjois-Savon, Pohjois-
Pohjanmaan ja Lapin sairaanhoitopiirin kuntoutusohjaajille, joita pyysin välittämään 
haastattelupyyntöäni eteenpäin. Kävin kertomassa (1/2011) tutkielmastani Näkövam-
maisten Keskusliiton Kuntoutus-Iiriksen kurssilla aikuisena näkövammautuneiden per-
heenjäsenille. Odottaessani vastauksia haastattelupyyntöön, pohdin mahdollisia syitä 
haastateltavien löytämisen vaikeuteen. Oliko haastattelupyyntöilmoituksen ajankohta 
(joulun alla) huono tai lukivatko perheenjäsenet Airut-lehteä, jonka asiasisältö on suun-
nattu näkövammaisjärjestöjen jäsenille vai kokivatko ilmoituksen lukeneet perheenjäse-
net asian liian henkilökohtaiseksi? 
 
Sain yhteydenottopyyntöjä puhelimella ja sähköpostilla yhteensä 11 ihmiseltä, joista 
seitsemän vastasi tutkielmani kohderyhmää. Tutkielmani seitsemästä perheenjäsenestä 
viisi oli naista ja kaksi miestä. Kaikki yhteyttä ottaneet perheenjäsenet olivat avo- tai 
aviosuhteessa näkövammautuneeseen läheiseen, joten käytän näkövammautuneista hen-
kilöistä tutkielmassani sanaa puoliso. Puolisot olivat näkövammautuneet aikuisuuden 
elämänvaiheessa. Yhden perheenjäsenen puoliso oli näkövammautunut alle ilmoituk-
sessani olleen iän (25 - 65-vuotiaana). Otin myös hänet tutkielmaani, sillä aikuisuudelle 
asettamani ikä oli vain viitteellinen. Oleellisempaa oli aikuisuus elämänvaiheena sekä 
sosiaalisen tuen tarve ja merkitys. Kuuden perheenjäsenen puoliso oli näkövammautu-
nut heidän parisuhteen aikana. Yhden perheenjäsenen puoliso oli ollut heikkonäköinen 
heidän tavatessaan ja puolison sokeutuminen oli tapahtunut parisuhteen aikana. Sokeu-
tuminen muutti jo kertaalleen järjestetyn elämän uudelleen ja toi toisenlaiset haasteet 
elämään sekä perheenjäsenelle sosiaalisen tuen tarpeen. Haastattelemani perheenjäsen-
ten perherakenteissa oli eroja. Puolison näkövammautumisen aikaan yhdellä perheistä 
oli pienet lapset, kaksi pariskuntaa oli lapsettomia ja kahdella perheellä oli aikuiset lap-
set, jotka olivat muuttaneet pois kotoa. Kaksi pariskuntaa suunnitteli perheenperusta-
mista ja lasten hankkimista. Perheenjäsenet olivat elämäntilanteiltaan erilaisissa vaiheis-
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sa. Puolisonsa näkövammautumisen aikaan perheenjäsenistä viisi oli työelämässä, yksi 
oli eläkkeellä ja yksi oli opiskelijana. 
 
Yleisimpiä syitä työikäisten näkövammoihin ovat verkkokalvon perinnölliset rap-
peumat, näköratojen ei-synnynnäiset viat, synnynnäiset kehityshäiriöt ja diabeteksen 
aiheuttamat silmänmuutokset (Malm 2004, 302). Haastattelemieni perheenjäsenten puo-
lisoiden näkövammautumisen syynä olivat perinnölliset silmäsairaudet, diabetes, hoito-
virhe silmäsairaudessa sekä yhden puolison näkövamman syy oli jäänyt epäselväksi. 
Kahden perheenjäsenen puolison näkövamma oli luokiteltu sokeaksi. Viisi perheenjä-
sentä oletti puolison näkövamman luokituksena olevan eriasteinen heikkonäköisyys. 
Puolison näkövamman haitta-asteella ei ollut merkittäviä eroja perheenjäsenen koke-
muksissa ja sosiaalisen tuen tarpeissa.  
 
Jokainen perheenjäsen otti itse yhteyttä, joten oletukseni oli heidän vapaaehtoinen osal-
listuminen (Kuula 2006, 106–107). Perheenjäsenten anonyymisyys on tutkielmani läh-
tökohta ja se on luvattu heille haastattelupyyntöilmoituksessa sekä suostumuslomak-
keessa. Tutkielmassani käytän perheenjäsenistä lyhenteitä PJ 1, PJ 2, PJ 3, PJ 4, PJ 5, PJ 
6 ja PJ 7. Lisäksi anonyymisyyden säilyttämiseksi olen muuttanut perheenjäsenen pu-
heista sukulaisuussuhteiden nimiä ja sukupuolia. Anneli Pohjolan (2011) mukaan on 
tärkeää, että perheenjäsenet ovat tutkielmassa yksilöity ja merkattu. Tämän avulla val-
miin tutkielman lukija voi varmistua, että sitaateissa on käytetty tasapuolisesti kaikkien 
perheenjäsenten haastatteluita ja se lisää analysoinnin luotettavuutta. Monipuolinen si-
taattien käyttö on myös kunnioitus perheenjäsenten osallisuudelle. Sopiessani haastatte-
luaikaa kysyin kaikilta perheenjäseniltä haluavatko he teemahaastattelu rungon (liite 2) 
luettavaksi, jotta he voivat miettiä teemoja etukäteen. Heistä kuusi halusi rungon sähkö-
postilla lähetettäväksi ja luettavaksi. Perheenjäsenet kertoivat sen olleen hyväksi, sillä 
heillä oli ollut aikaa pohtia aihealueita valmiiksi sekä palata ajatuksissa puolison näkö-
vammautumiseen liittyvään elämänvaiheeseen. 
 
Riitta Granfeltin (2001, 108) tutkimukseen osallistuneilla naisilla oli tärkeä kokemus 
saada olla hyödyksi ja avuksi tutkijalle. Tämä sama ilmeni minuun yhteyttä ottaneiden 
perheenjäsenten puheissa. Heidän puheissaan tuli esiin halu olla omalla kertomuksel-
laan auttamassa muita samassa elämäntilanteessa olevia ja samalla haastattelu auttoi 
selventämään heidän omaa tilannettaan (ks. Kuula 2006, 160).  
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Tein haastattelut tammi- ja helmikuussa 2011. Perheenjäsenet olivat eri puolilta Suo-
mea, mikä asetti minulle taloudellisesti ja ajallisesti tietyt raamit. Haastatteluista kolme 
tein kasvotusten ja neljä haastattelua tein puhelimella. Puhelinhaastattelua pidetään kus-
tannustehokkaana ja sitä käytetään, kun kasvokkainen tapaaminen ei ole mahdollista. 
Vaikka kehonkieli ei tule näkyväksi puhelinhaastattelussa, siinä on paljon yhteistä kas-
vokkain tehdyn haastattelun kanssa. Puhelinhaastatteluissa on kielellinen vuorovaikutus 
ja molemmilla osapuolilla on mahdollisuus kysyä sekä kommentoida. (Pöntinen 1995, 
242–244; Preece 2002, 397.) Tekemissäni haastatteluissa puhelimella tai kasvotusten ei 
ollut sisällöllisesti eroja. Koin, että molemmilla tavoilla syntyi perheenjäsenten kanssa 
rauhallinen ja luottamuksellinen keskustelutilanne eikä tekniikka (äänityslaite tai puhe-
lin) ollut esteenä haastattelun tekemisessä. Perheenjäsenet puhuivat haastattelutilanteis-
sa avoimesti ja rehellisesti henkilökohtaisista asioistaan. En myöskään kokenut puheli-
messa tapahtuvissa haastatteluissa kehonkielen puuttumista ongelmana, sillä oleelli-
sempaa oli puheen sisältö kuin ulkoisen käyttäytymisen arviointi. Yksi perheenjäsenistä 
halusi täydentää omaa haastatteluaan sähköpostiviestillä, jonka sain häneltä heti haastat-
telun päätyttyä.  
 
Haastattelupaikan valinta on merkityksellinen tekijä haastattelun onnistumiseksi ja sii-
hen liittyy eettisiä kysymyksiä (Eskola & Vastamäki 2010, 29–31). Kasvotusten teh-
dyissä haastatteluissa paikoiksi valikoituvat perheenjäsenen koti tai työpaikka, jonka he 
olivat rauhoittaneet haastattelua varten. Kasvotusten tehdyissä haastatteluissa paikalla ei 
ollut muita kuin haastateltava perheenjäsen. Puhelimella tehdyt haastattelut sovimme 
etukäteen ja toivoin perheenjäseniltä, että he olisivat yksin siinä tilanteessa. Tilan valin-
ta jäi puhelinhaastatteluissa täysin perheenjäsenen omaksi valinnaksi. Yhden haastatel-
tavan perheenjäsenen kohdalla en ollut vakuuttunut hänen yksin olemisestaan tilantees-
sa. Kun hän puhui henkilökohtaisista tunteista, hän selkeästi hiljensi ääntään ja oletin, 
että näkövammautunut puoliso on lähettyvillä ja hän haluaa jakaa asian vain minun 
kanssa. 
 
Tarja Pösö (2005, 120) kirjoittaa artikkelissaan, kuinka tutkija ei mene vain paikan pääl-
le vaan myös paikka menee tutkijaan. Hänen tutkimuksensa metodologiana on etnogra-
fia, mutta mielestäni havainnossa on yhteisiä tekijöitä haastattelutilanteeseen. Paikan 
päälle ja lähelle meneminen sisältävät vaaroja, jotka tutkijan on tiedostettava (mt. 120). 
Koin, että tutkielmassani oma paikalle meneminen, perheenjäsenen maaperälle, toi per-
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heenjäsenelle turvallisemman tunteen. Hän sai toimia itselle tutussa ympäristössä kes-
kustellessa vieraan ihmisen kanssa itselle merkityksellisestä, joillekin perheenjäsenille 
arkaluontoisesta ja tunteita herättävästä aiheesta. Oma vaaranpaikkani haastattelutilan-
teissa oli ammatillisen minäni herääminen. Olen ollut ohjaus- ja neuvontehtävissä sosi-
aalialalla ja olisin välillä halunnut ohjata sekä neuvoa perheenjäseniä palveluiden hake-
misessa ja omista oikeuksista kiinni pitämisessä. Kuulan mukaan (2006, 93) ei ole eetti-




4.3 Haastattelumuotona teemahaastattelu 
 
Erilaisilla haastattelumenetelmillä voidaan tutkia erilaisia ilmiöitä ja saada vastaus eri-
laisiin ongelmiin (Tuomi & Sarajärvi 2002, 76). Yksi jako haastattelutyyppeihin on 
huomioida kysymysten muotoilun kiinteyden aste ja toisaalta haastattelijan ohjaus haas-
tattelutilanteessa. Tällä jaottelulla saadaan neljä eri haastattelutyyppiä: strukturoitu 
haastattelu (lomakehaastattelu), puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastattelu ja avoin 
haastattelu. (Eskola & Suoranta 1998, 87.) Lisäksi on syvähaastattelu, joka muistuttaa 
lähinnä keskusteluhaastattelua. Se tarjoaa mahdollisuuden syvällisempään tietoon kuin 
strukturoidut haastattelut. (Siekkinen 2010, 45) Jari Eskola ja Jaana Vastamäki (2010, 
29) tuovat artikkelissaan esiin teemahaastattelun ja syvähaastattelun välisen rajan epä-
selvyyden. Teemojen käsittelyssä voidaan päästä hyvinkin syvälliseen keskusteluun. 
Avoimuudessaan teemahaastattelu on lähellä syvähaastattelua (Tuomi & Sarajärvi 2002, 
77). 
 
Oman tutkielmani haastattelutyypiksi valitsin teemahaastattelun. Teemahaastattelu ete-
nee etukäteen määriteltyjen teemojen, aihepiirien ja niihin liittyvien tarkentavien kysy-
mysten varassa. Kysymyksillä ei ole tarkkaa muotoa ja järjestystä toisin kuin struktu-
roidussa haastattelussa. Haastattelija voi käyttää apunaan tukilistaa käsiteltävistä asiois-
ta, muttei valmiita kysymyksiä. Teemahaastattelurungon rakentaminen vaatii tutkijalta 
tietoa tutkittavasta ilmiöstä. Teemat rakentuvat tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimuson-
gelman mukaisesti sekä niiden perusteena ovat tutkimuksen keskeiset käsitteet ja teo-
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reettinen viitekehys. (Eskola & Suoranta 1998, 79, 87; Tuomi & Sarajärvi 2002, 77–78; 
Eskola & Vastamäki 2010, 28–29.) 
 
Teemahaastattelussa teema-alueet käydään läpi kaikkien haastateltavien kanssa. Niiden 
järjestys ja laajuus voivat kuitenkin vaihdella haastattelusta toiseen. (Eskola & Suoranta 
1998, 87; Eskola & Vastamäki 2010, 28–29.) Tutkielmani haastattelussa esitin kaikille 
samat teema-alueet, mutta esimerkiksi kysymysten järjestys ja sananmuodot rakentuivat 
jokaisessa tilanteessa yksilöllisesti. Olli Mäkinen (2006, 94) kirjoittaa kysymyksenaset-
telun virheistä, joita ovat monialaisesti laaditut kysymykset ja kysymysten johdattele-
vuus, joihin haastateltava voi vastata vain yhdellä tavalla. Kysymyksen asettelu on mer-
kittävä tekijä tutkimuksen luotettavuuden näkökulmasta. 
 
Perheenjäsenet olivat yksilöitä ja heidän taustansa sekä elämäntilanteensa olivat erilai-
sia, yksilöllisiä ja heillä oli omat odotukset haastattelulle. Perheenjäsenet olivat omalta 
osaltaan rakentamassa ja vaikuttamassa tilanteessa syntyvään vuorovaikutukseen. (Ks. 
Ruusuvuori & Tiitula 2005.) Väljät teemat mahdollistivat sen, että haastateltavat puhui-
vat asioista, joita itse en ollut osannut huomioida haastattelurunkoa tehdessä. Useimmat 
perheenjäsenet kertoivat keskustelevansa ensimmäistä kertaa perheen ulkopuolisen hen-
kilön kanssa omista kokemuksistaan ja tunteistaan puolisonsa näkövammautumisesta. 
Useimmat heistä puhuivat vapautuneesti ja monisanaisesti sekä kokivat kuunneltavana 
olemisen tärkeäksi ilman vastavuoroista puhetta (ks. Kuula 2006, 160–161). Omaa roo-
liani haastattelijana auttoivat työkokemukseni sosiaalialan neuvonta- ja ohjaustehtävis-
tä, joissa usein asiakkaan ensikohtaaminen muistuttaa haastattelutilannetta. Lisäksi koin, 
että ymmärrykseni näkövammaisuudesta ilmiönä auttoi haastattelutilanteen vuorovaiku-
tuksen rakentumisessa. 
 
Kuulan (2006, 141) mukaan ihmisten kohtaamisissa täydellinen tunteettomuus ei ole 
mahdollista. Haastattelutilanne ei ole ennakoitavissa ja vuorovaikutus voi tutkijan vai-
kutuksesta mennä suuntaan tai toiseen. Tutkijan on ratkaistava omalta osalta vuorovai-
kutuksen etäisyyden ja läheisyyden mahdolliset ongelmat. Mietin ennen haastatteluja 
mahdollisia omia tunnereaktioita, joita haastattelutilanteet voivat herättää. Useat haas-
tattelut koskettivat minua ja perheenjäsenten yksin jääminen mietitytti. Lähinnä tunteeni 
ja mietteet koskivat yhteiskunnan palvelujärjestelmää sekä työtapoja, joista puuttuu 
perheen huomioiminen ja tukeminen kokonaisuutena. 
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Jokaisen haastattelun alussa kerroin perheenjäsenille tutkimuksestani ja sen tavoitteesta. 
Kerroin heille, mihin tarkoitukseen haastattelut tulevat sekä tietojen salassa pitämisestä. 
Lisäksi korostin jokaisen perheenjäsenen yksityisyyttä eikä häntä voida tunnistaa val-
miista tutkielmastani. Kasvotusten tehdyissä haastatteluissa perheenjäsenet allekirjoitti-
vat tutkimussuostumuksen ja saivat halutessaan suostumuksesta itselleen oman kappa-
leen. Puhelimella tehdyissä haastatteluissa luin perheenjäsenelle tutkimussuostumuslo-
makkeen. Ehdotin heille suostumuslomakkeen postittamista, mitä perheenjäsenet eivät 
kokeneet tarpeellisena. Tutkimussuostumuslomakkeelle varmistin jokaisen perheenjä-
senen vapaaehtoisen osallistumisen sekä mahdollisuuden keskeyttää osallistumisen, 
missä vaiheessa tahansa tutkimustyötä. Suostumus sisälsi myös kirjallisena lupauksen 
tietojen hävittämisestä, jos perheenjäsen halusi keskeyttää osallistumisensa. Perheenjä-
senillä oli minun yhteystietoni ja rohkaisin heitä ottamaan jälkikäteen yhteyttä, jos he 
halusivat kysyä lisää tutkielmastani. Perheenjäsenet suostuivat tarvittaessa antamaan 
myös minulle lisätietoja tutkielmani kannalta merkityksellisiin asioihin. (Kuula 2006, 
103–108; Tuomi 2008, 145–146.) Haastattelujen alussa kerroin omasta ammatillisesta 
taustastani sekä perusteista aiheenvalinnalle. Koin tämän tärkeäksi ja merkitykselliseksi 
luottamuksellisen ilmapiirin rakentamisessa. 
 
Kun tutkielman osapuolina ovat ihmiset, on huomioitava heidän loukkaamattomuus ja 
kunnioittaminen arvokkaina ihmisinä (Alasuutari 2005, 25; Pohjola 2007, 29). Tutkijal-
ta edellytetään kunnioittavaa suhtautumista tutkittavaan, sillä tutkijan rooli on yleensä 
tutkittavaa hallitsevampi (Alasuutari 2005, 18). Olin haastatteluihin mennessä varautu-
nut siihen, että tilanne voi herättää perheenjäsenissä erilaisia tunteita. Haastattelutilan-
teissa havaitsin, että osalle perheenjäsenistä aihe oli arkaluontoinen ja yksityinen. Haas-
teeksi muodostui saada nämä perheenjäsenet puhumaan omista tunteista ja puolison 
näkövammautumisen merkityksestä heille itselleen. Usein heidän puhe kääntyi näkö-
vammautuneeseen puolisoon, hänen jaksamiseen ja muuttuneeseen elämäntilanteeseen. 
Minulle tutkijana siitä tuli haaste palauttaa keskustelu teema-alueeseen. Minun oli myös 
osattava tutkielmassa oikeiden vastausten sijaan etsiä oikeita kysymyksiä (ks. Ylöstalo 
2005, 120). Haastatteluissa oli myös huomioitava perheenjäsenten puhe voimakkaista 
tunteista, joita puolison näkövammautuminen oli synnyttänyt. Tilanteesta oli kaikkien 
kohdalla kulunut aikaa, joten tunteet haastattelutilanteessa olivat erilaiset. Muutamat 
kuvasivat aikaa raskaaksi ja sanoivat, etteivät sitä aikaa mielellään muistele. Tilanne oli 
heidän mukaansa eri haastattelutilanteessa, jossa he halusivat tuon tunteen ja kokemuk-
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sen jakaa. Jokaisen haastattelun lopussa kysyin perheenjäseniltä heidän tietoisuuden 
ammattilaisista, joihin ottaa yhteyttä tukea saadakseen. Kysymykseni tarkoitus oli var-
mistaa, etteivät perheenjäsenet jää yksin. Koin, että minulla oli tutkijana eettinen vastuu 
tilanteen vaatiessa ohjata perheenjäseniä tuen hakemiseen. 
 
Nauhoitin kaikki tekemäni haastattelut, mistä perheenjäsenet olivat tietoisia ja antoivat 
siihen suostumuksensa. Haastattelut kestivät 40 minuutista reiluun tuntiin. Nauhoitettua 
haastattelumateriaalia minulle kertyi yhteensä noin 7h 45minuuttia. Kerroin perheenjä-
senille tuhoavani haastattelut, kun tutkielmani on valmis. (Ks. Kuula 2006, 119, 128–
129.) Nauhoittamisen avulla pysytin keskittymään haastatteluun ja nauhoitettu materiaa-
li toimi minulle muistiinpanona. Kun minulla oli mahdollisuus kuunnella haastattelu 
useamman kerran, se helpotti erilaisten merkitysten löytämistä ja havainnointia. (Ruu-
suvuori & Tiitula 2005, 14–15.) Kirjoitin päiväkirjaa tutkimusprosessini ajan. Haastatte-
luja tehdessä kirjoitin syntyneitä ajatuksia, havaintoja ja alustavia tulkintoja (Ruusuvuo-
ri, Nikander & Hyvönen 2010, 13). 
 
Litteroin tekemäni haastattelut. Litterointi tarkkuuteen vaikuttivat tutkimusongelma ja 
metodinen lähestymistapa. Omassa tutkielmassani haastatteluissa oli oleellista niiden 
asiasisältö. Jätin litteroimatta haastatteluissa olleita yleisiä keskusteluja, jotka koskivat 
muun muassa opintojani tai haastattelun teknisiä kysymyksiä. Luettavuuden helpottami-
seksi poistin litteroidusta tekstistä täytesanoja. Litterointi vaiheessa tutkija tulkitsee ai-
neistoa ainakin kolmella tavalla: havainnoijana, kulttuurin jäsentäjänä sekä tutkijana. 
Litterointi on aina tulkintaa, joten on tärkeää alkuperäisten nauhoitteiden säilyttäminen. 
Näin mahdollistuu tarvittaessa uudelleen litterointi. (Ruusuvuori 2010, 424–428.)  
 
Litteroitua haastattelutekstiä minulla oli 82 sivua. Keräämäni aineistoa oli kaikista tee-
ma-alueista ja aineisto vastasi tutkimuskysymyksiini. Mielestäni kehityin tutkimuksen 
edetessä haastattelujen tekijänä. Sain luottamuksen synnyttyä perheenjäsenet puhumaan 
monisanaisesti tilanteen herättämistä tunteista ja he pystyivät yksilöimään tarvitun ja 
saadun sosiaalisen tuen. Osa perheenjäsenistä puhui monisanaisesti, toiset puolestaan 
lyhyesti, mutta haastattelut tuottivat samaa tietoa ja osa perheenjäsenistä puhui minun 
kysymättäni samoista aihealueista. Löysin myös aineistostani puutteita. Tutkielmani 
kannalta olisi ollut tarpeen yksilöidä ja tarkentaa, mitä vastavammautuminen tarkoitti 
perheenjäsenille toimintana ja miten he määrittelisivät sen ajallisesti. Useissa haastatte-
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lutilanteissa ymmärsin perheenjäsenten yksin jäämisen ilman läheisten ulkopuolista 
tukea. En kuitenkaan saanut syvennettyä keskustelua siihen, mitä olivat mahdolliset 
esteet ammattilaisilta saadulle tuelle. 
 
 
4.4 Aineiston analyysi 
 
Laadullisessa tutkimuksessa aineistonkeruu, analyysi ja tulkinta tapahtuvat usein sa-
maan aikaan (Räsänen 2005, 93). Analysointi ei ole erillinen ja viimeinen osa tutkimus-
prosessia, vaan sen tulisi olla mukana koko prosessin ajan tutkimuksen suunnittelusta 
analysointiin. Laadullisen aineiston analyysiin ei ole omassa yhtä oikeaa tapaa. (Coffey 
& Atkinson 1996, 6, 2.) Pekka Räsänen (2005, 92, 94) tuo artikkelissaan esiin, kuinka 
kielellisessä muodossa olevan aineiston laadulliseen analysointiin ei ole olemassa ylei-
siä analyysimenetelmiä. Keskeisenä periaatteena laadullisen tutkimuksessa on metodi-
nen avoimuus. Aineiston analyysi tapahtuu aineiston ominaispiirteiden kautta. Tutki-
muskysymykset ohjaavat sen, mitä aineiston avulla halutaan selvittää. Pertti Alasuutarin 
(1999, 83–84) mukaan teoreettinen viitekehys määrittelee aineiston keräämisen ja ana-
lysointitavan tai aineisto puolestaan antaa rajat tutkimuksen teoreettiselle viitekehyksel-
le ja metodien käytölle. Teoreettisen viitekehyksen ja siihen sopivan metodin löytämi-
nen on kauaskantoinen ratkaisu. Laadulliselle tutkimukselle tämä on haaste, sillä ilmiötä 
katsotaan useasta näkökulmasta ja problematisoidaan itsestään selviä näkökulmia. Rat-
kaisuna on kerätä aineisto, jota voi tarkastella monesta eri näkökulmasta. Tutkielmani 
aineiston analyysissa lähtökohtana olivat tutkimuskysymykseni ja tutkielmani keskeiset 
käsitteet.  
 
Aineistoni analyysiin alustavia ajatuksia ja ideoita syntyi haastatteluja tehdessä ja niitä 
litteroidessa. Systemaattisen analysoinnin tein litteroinnin jälkeen. Litteroituani alkoi 
aineiston rajaaminen, jonka perusteluina toimivat tutkimuskysymys sekä keskeiset kä-
sitteet. Aineisto itsessään ei nosta esiin mitään, vaan tutkimuskysymys sekä tutkijan 
tapa lukea tekstiä, tulkinta ja valinnat ohjaavat ja jäsentävät aineiston käsittelyä. Tutki-
jan tehtävänä on esittää aineistolle kysymyksiä. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvärinen 
2010, 15–18.) Hyvä ja perinpohjainen aineistoon tutustuminen auttaa analysoinnin aloit-
tamisessa ja loppuun viemisessä (Eskola & Suoranta 2008, 151). Useampi lukukerta 
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auttoi minua löytämään aineistosta oleelliset asiat suhteessa tutkimuskysymykseeni ja 
keskeisiin käsitteisiin. 
 
Tutkijan on pystyttävä järjestämään, hallitsemaan ja hakemaan kaikkein merkittävimpiä 
osia aineistosta (Coffey & Atkinson 1996, 27). Räsäsen (2005, 89) mukaan tutkimus-
käytäntöjen kannalta on tärkeä määritellä, miten tutkimuskohdetta lähestytään ja tarkas-
tellaan. Useimmiten teemahaastattelu analysoidaan teemoittelulla tai tyypittelemällä. 
Teemoittelussa on kyse aineiston jäsentämisestä tutkimusongelman avulla erilaisiin 
teemoihin. Tyypittelyssä aineistosta etsitään samankaltaisuuksia, jotka ryhmitellään 
tyypeiksi ja esitetään yhdistettyjen tyyppien avulla. (Eskola & Vastamäki 2007, 42; Es-
kola & Suoranta 2008, 174, 181.) Oman tutkimukseni analysoinniksi valitsin teemoitte-
lun. Analyysivaiheen tarkoitus on saada aineistosta irti sellaista, mikä ei ole suorissa 
lainauksissa läsnä. Analysoidessa tutkija kysyy aineistolta uudet kysymykset ja keskus-
telee aineistonsa kanssa. (Ruusuvuori ym. 2010, 19, 9.) 
 
Analysointina teemoittelua voi lähestyä kahdella tavalla. Ensinnäkin jokaisen teeman 
alle voi kerätä kaikkien haastateltavien vastaukset tähän teemaan. Sen jälkeen analysoi 
aineistoa teemoittain, jossa käsittelee yhtä teemaa kerrallaan ja valitsee sieltä antoisim-
man vastauksen ja katsoo, mikä on sen sisältö. Toinen mahdollisuus on lukea aineisto 
läpi tapaus kerrallaan. (Eskola & Vastamäki 2007, 42–43.) Ruusuvuori ym. (2010, 21) 
tuovat esiin aineiston systemaattisen läpikäymisen, jossa aineisto läpikäydään tietyin 
teemoin eikä poimita vain herkullisimpia kohtia ja analyyttisiin päätelmiin sopivia. Il-
man systemaattista läpikäyntiä voi jäädä havaitsematta sellaista, mikä kyseenalaistaisi 
tutkijan tekemät päätelmät. Aineiston systemaattinen läpikäynti nostaa esiin ydinteemo-
ja, jotka kuvaavat tutkittavaa kohdetta ja joiden pohjalta voi rakentaa aineiston analyy-
sia (Kiviniemi 2001, 78–79). 
 
Teemoittelun avulla aineistosta voi nostaa esiin tutkimusongelman kannalta keskeisim-
piä asioita (Eskola & Suoranta 2008, 174). Luin litteroimani haastattelut läpi. Haastatte-
luista etsin puolison näkövammautumisen merkityksen perheenjäsenelle sekä heidän 
tarvitun ja saadun sosiaalisen tuen. Lukiessa haastatteluita, merkkasin värikyniä apuna 
käyttäen teemat esiin. Haastatteluissa ilmeni, että läheisen näkövammautuminen oli 
merkittävä tekijä perheenjäsenen elämässä ja muutti oleellisesti perhetilannetta. Puoli-
son näkövammautuminen oli perheenjäsenelle voimakas tunnekokemus sekä arjen 
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muuttaja. Tästä muodostui yksi teema, joka selitti perheenjäsenen sosiaalisen tuen tar-
vetta. Muut teemat muodostuivat perheenjäsenten tarvitun ja saadun sosiaalisen tuen 
lähteiden perusteella, joita olivat läheiset, vertaiset ja ammattilaiset. Näihin teemoihin 
sisällytin haastatteluissa ilmenneitä sosiaalisen tuen muotoja, joita perheenjäsenet olivat 
tarvinneet tai joita he olivat saaneet. Haastattelut eivät edenneet teema kerrallaan vaan 
yhteen teemaan liittyviä asioita oli useissa kohden haastatteluita. Värikynä merkkauksen 
jälkeen, tein jokaisesta teemasta oman tekstitiedoston, johon keräsin jokaisen perheenjä-
senen vastaukset.  
 
Haastattelukysymykset rakentuvat tutkimusongelman pohjalta ja kysymys voi olla ase-
teltuna tutkimusongelman mukaisesti. Vastauksia ei voi eikä tule pitää tutkimuksen tu-
loksina. Laadullisen aineiston analysointi- ja tulkinta mahdollisuudet antavat useita nä-
kökulmia siihen, mitä aineisto kertoo ja heijastaa. (Alasuutari 1999, 81, 88). Teoria on 
osa analysointia (Coffey & Atkinson 1996, 139). Laadullisessa tutkimuksessa teoria ja 
empiria ovat vuoropuhelussa keskenään (Eskola & Suoranta 2008, 82). Ideaalitilanne on 
tutkimus, jossa tutkija keskustelee oman aineiston, teorian ja aikaisempien tutkimusten 
kanssa (Eskola 2001, 139; Eskola & Vastamäki 2007, 43). Tähän olen pyrkinyt ana-
lyysiosuudessani. Riitta Granfeltin (2001, 114) mukaan tutkijan on luotettava aineisto-
lähtöiseen omasta ajatteluprosessista muodostuneisiin tulkintoihin eikä liiallisesta tu-
keuduttava toisten teksteihin. Koko tutkimusprosessin ajan on hyvän tieteellisen käy-
tännön mukaista oikeanlainen viittaustekniikka. Analyysi osuudessa on tärkeä erottaa, 
mikä on teoriasta, mikä toisista tutkimuksista ja mikä tutkijan omaa tulkintaa, jolloin 
tutkija antaa kunnian sille, kenelle se kuuluu. (Kuula 2006, 69–70.) 
 
Tutkimustulosten esittäminen sisältää vallan elementtejä, jossa tutkijalta vaaditaan eet-
tistä tietoisuutta ja harkintaa. Tulosten analysoinnissa pyrin ymmärtämään näkövam-
mautumisen merkitystä perheenjäsenelle ja heidän siinä tilanteessa tarvitsemaansa sosi-
aalista tukea. Tutkielmani kohteena eivät olleet yksittäiset perheenjäsenet, vaan heidän 
tuottama tieto tutkimusaiheestani. (Pohjola 2007, 21, 26–27.) Eettistä tietoisuutta vaati 
oma roolini tutkijana ja lähtökohtani. Minun oli tiedostettava oma ammatillinen taustani 
ja kertynyt asiantuntijuus näkövammautumisesta ilmiönä. Tutkielman tekeminen on 
vaatinut minulta riippumatonta roolia. Näkemyksen mukaan se korostui etenkin ana-
lyysiosuudessa, jossa pohdin perheenjäsenten ammattilaisilta saamaa tuen puutetta. Per-
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heenjäsenten ammattilaisiin kohdistamaa kritiikkiä oli katsottava puolueettomasti ja 
huomioitava tuen puuttumisessa monipuoliset näkökulmat. (Kt. myös mt., 22–23.)  
 
Laadullisen tutkimuksen menetelmillä saadaan aikaan syvällistä, mutta huonosti yleis-
tettävää tietoa (Alasuutari 1999, 251). Tutkimuksen johtopäätösten esittämisessä on 
huomioitava aineiston koko ja sen pohjalta tehtävien tulkintojen yleistettävyyden mah-
dottomuus (Pohjola 2007, 27). Jari Eskolan ja Juha Suorannan (2008, 208) mukaan laa-
dullista tutkimusta tekevä tutkija joutuu jatkuvasti pohtimaan tekemiänsä ratkaisuja, 
jolloin hän ottaa kantaa analyysin kattavuuteen sekä tekemänsä työn luotettavuuteen. 
Tutkimuksen luotettavuutta käsitellään yleensä validiteetin ja reliabiliteetin avulla. Näi-
den käsitteiden käyttöä laadullisessa tutkimuksessa on kritisoitu ja tilalla käytetään 
usein aineiston arvioitavuutta ja analyysin toistettavuutta. Mikään teos ei anna yksiselit-
teisiä ohjeita laadullisen tutkimuksen arviointiin. Tutkijan on uskottavuuden ja luotetta-
vuuden vuoksi annettava tarkkaa ja riittävää tietoa sisältävä kerronta, miten tutkimus on 
tehty. On myös huomioitava, että jokainen tutkija on aineistoa raportoidessaan tulkinto-
jen tekijä. Toinen tutkija voisi painottaa aineistoa eri näkökulmasta. Tutkimuksen uskot-
tavuus muodostuu pitkälle tutkimustulosten raportoinnissa. Lopulta arviointiperusteiksi 
laadullisessa tutkimuksessa nousevat aineistonkäsittelyyn, esittämiseen ja tulkintaan 
liittyvät kysymykset, jotka korostuvat eri analyysivaiheissa. Tutkimuksessa lukijalle on 
annettava mahdollisuus seurata tutkijan päättelyä tutkimusraporttia lukiessa. Tutkimuk-
sen tekemisessä on kyse avoimesta ja läpinäkyvästä tieteellisestä toiminnasta. (Kivi-
niemi 2001, 79–82; Tuomi & Sarajärvi 2002, 133, 135,138; Räsänen 2005, 96–100.) 
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Puolisonsa näkövammautumisen perheenjäsenet voivat kokea erilailla. Näkövammau-
tumisen kokemus on yksilöllinen sekä merkitsee eri elämänvaiheessa ja -tilanteessa ole-
ville ihmisille erilaisia asioita. Tilanteen synnyttämään kokemukseen ja merkitykseen 
vaikuttavat muun muassa perheenjäsenen elämäntilanne, aikaisemmat elämänkokemuk-
set, ikä, sukupuoli ja kyky käsitellä asioita. Puolisonsa näkövammautumisen perheenjä-
senet voivat kokea haasteena, mahdollisuutena tai taakkana. Perheenjäsenille voi tulla 
halu elää näkövammautuneen läheisensä puolesta, suojella, syyllistää tai he antavat nä-
kövammautuneelle puolisolleen mahdollisuuden elää edelleen täysipainoista ja tasaver-
taista elämää vammansa kanssa. Elämänmuutos voi aiheuttaa ei-vammautuneille per-
heenjäsenillekin tasapainottomuuden tunteita ja mahdollisesti kriisejä. (ks. Davis 2006; 
Somerkivi 2000; Talvela 2004.) 
 
Haastattelemieni perheenjäsenten puolisoiden näkövammautuminen oli tapahtunut pik-
ku hiljaa. He eivät osanneet määritellä tarkasti tiettyä hetkeä, jolloin puolison näkö-
vammautuminen oli tapahtunut. Usein näkövamma kehittyy pitkän ajan kuluessa ja on 
vaikea määrittää täsmällistä aikaa, jolloin henkilöstä on tullut näkövammainen (Ojamo 
2010, 28). Haastattelemilleni perheenjäsenillä puolison näkövammautuminen ei ollut 
ajallisesti rajattu tila. He puhuivat ajanjaksosta, kun puolison näön heikkeneminen oli 
alkanut vaikuttaa perheen elämään ja tuonut muutoksia päivittäisiin toimintoihin. Tuota 
ajanjaksoa he kuvasivat seuraavasti: 
 
PJ 2: ”Sehän tuntui ihan hirveeltä, ei sitä pysty sanoin kuvata. … En var-
maan ikinä unohda sitä ja kyllä se niin kuin omaiselle on ihan hirveetä. … 
Alussa oikeesti se oli, että maailma loppuu.” 
 
PJ 3: ”Se semmonen jotenkin nii ku kaaos.”  
 
PJ 4: ”Tämähän niin kova isku loppujen lopuksi.” 
 




PJ 6: ”Hirveen ahdistava tilanne.”  
 
PJ 7:”Rankkaa aikaa.” 
 
Jennifer K. Bambaran ym. (2009, 137) mukaan läheisen näkövamma diagnoosiin per-
heenjäsenet reagoivat eri tavalla, mutta sillä on vammattomalle perheenjäsenelle välitön 
ja pysyvä vaikutus. Haastattelemani perheenjäsenet kuvasivat ajanjaksoa vahvoilla il-
mauksilla, joissa oli voimakas tunnekokemus. Tilanteeseen liittyi paljon negatiivisia 
tunteita, joissa oli pelkoa, epätoivoa ja huoli selviytymisestä. Selviytymisen pelko ilme-
ni tunnetasolla ja heillä oli huoli muuttuvasta arjesta. Läheisen sairastuttua perheenjäse-
nelle tulee erilaisia huolia ja tunteita, jotka synnyttävät yksilöllisen tuen tarpeen (Mattila 
2011, 38). Vaikka perheenjäsenet kuvasivat puolison näkövammautumisen alkuaikaa 
hyvin vaikeaksi sekä puhuivat huolista ja pelosta, heillä oli kuitenkin alusta alkaen usko 
selviytymiseen. 
 
PJ 5: ”Kun sitä on kauheen toiveikas. Ja aina ajattelee sillain, että tää ois 
voinut olla paljon pahemminkin.” 
 
Puolison näkövammautuminen oli perheenjäsenille selkeästi yhteinen asia, mikä kosket-
ti molempia omalla henkilökohtaisella tavalla. Perheenjäsenillä oli halu ymmärtää nä-
kövammautunutta puolisoa niin hyvin kuin voi tilanteessa, jossa ei täysin tiedä, miltä 
toisesta tuntuu. Vammautumisesta tuli rajapyykki ja tulevaisuuden katkaisija eikä mi-
kään ollut enää niin kuin ennen (ks. myös Heimonen 2005, 93). Perheenjäsenet kokivat, 
että arki oli muutettava ja tulevaisuus mietittävä uudelleen. Puolison näkövammautumi-
nen aloitti uuden ajanjakson perheiden elämässä. 
 
Perheenjäsenten tunteisiin vaikuttivat monet tekijät. Heille näkövammaisuus jo itses-
sään oli uusi ja tuntematon asia. Useimmilla perheenjäsenistä ei ollut aikaisempaa kos-
ketusta näkövammaisuuteen eikä heidän lähipiirissään ollut näkövammaisia henkilöitä. 
Perheenjäsenillä ei ollut tietoa elämästä näkövammaisen puolisona, näkövamman tuo-
mista arjen muutoksista eikä palveluista. Perheenjäsenet miettivät muutoksia omassa ja 
puolison sekä heidän yhteisessä elämässä. Haastatteluissa ilmeni pohdinta näkövamman 
synnyttämästä riippuvuudesta näkevään perheenjäseneen ja sen vaikutuksesta heidän 
parisuhteeseen. Bambaran ym. (2009, 138–139) mukaan perheenjäsenet voivat kokea 
ahdistusta yrittäessään selviytyä uusista vaatimuksista, jotka muodostuvat näkövam-
mautuneen ja perheenjäsenen välille. 
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Somerkiven (2000, 47–48, 52) mukaan arkiajattelussa vammaisuutta ei nähdä yhtenä 
ominaisuutena, vaan ihminen katsotaan kokonaisvaltaiseksi vammaiseksi. Ihmiset liittä-
vät näkövammaisuuteen tietyt ominaisuudet ja näkövammaista henkilöä voidaan pitää 
supersokkoina tai surkimuksina. Haastattelemani perheenjäsenet kokivat toisin. Näkö-
vamma oli yksi osa heidän puolisoitaan. Perheenjäsenille puolisot olivat edelleen samo-
ja rakkaita ihmisiä. Näkövamma muutti arjen toimintoja, muttei perheenjäsenten rakka-
utta puolisoihin.  
 
Useimmat haastattelemistani perheenjäsenistä kuvasivat näkövammautumisen lähentä-
neen heitä puolisonsa kanssa. Tulkintani mukaan lähentyneeseen suhteeseen vaikuttivat 
puolisoiden vahva parisuhde ja halu selvitä vaikeasta elämänmuutoksesta yhdessä. 
Osaltaan siihen myös vaikutti perheenjäsenen rooli konkreettisena avunantajana (ks. 
Helminen 2005, 100). Perheenjäsenet kokivat selvinneensä alun tilanteesta hyvin, mutta 
he eivät haluaisi elää sitä aikaa uudelleen. Kun perheenjäsen hyväksyy tilanteen, hän voi 
suuntautua niihin muutoksiin, joita läheisen näkövammautuminen on tuonut jokapäiväi-
seen elämään ja perheen rooleihin (Bambara ym. 2009, 137). 
 
Perheenjäsenten puheissa ilmeni tietynlainen ristiriita näkövammautumisen herättämistä 
tunteista ja kokemuksista. Tilanteen synnyttämän huolen lisäksi heidän tunteisiinsa vai-
kuttivat ympäristön asenteet ja suhtautuminen sekä näkövammautuneen puolison sopeu-
tumisprosessi ja tyytymättömyys tilanteeseen. Perheenjäsenet puhuivat luopumisesta, 
pettymyksistä ja menetyksistä, joita puolison näkövammautuminen oli tuonut, mutta 
samalla myös positiivisista arvomuutoksista elämässä (ks. Helminen 2005, 104). Asi-
oissa, jotka perheenjäsenistä tuntuivat luopumiselta, he näkivät niissä myös toisen puo-
len. Esimerkiksi yksi haastateltavista perheenjäsenistä koki, ettei hänen näkövammau-
tunut puolisonsa voinut konkreettisesti hoitaa lapsia näkevän henkilön tavoin, mutta 
puoliso oli enemmän läsnä lasten elämässä. Joidenkin perheenjäsenten puheissa ilmeni 
näkövammautumisen myötä tulleet elämäntapamuutokset, jotka kuvasivat myös arvova-
lintoja.  
 
PJ 1: ”Et mä yritän jotenkin nähä näin, et okei tätä asiaa ei voi muuttaa, 
mut sit on ne kaikki muut asiat elämässä, joita voi muuttaa. Niihin me pys-




Vilma Hänninen ja Jukka Valkonen (2005, 4–5) kirjoittavat, kuinka elämänkriisit voivat 
mahdollistaa arvomurroksen henkilön elämässä. Ihminen alkaa tarkastella ja arvioida 
elämää uudesta näkökulmasta, jossa unohtuu normaali elämänmeno, itsestään selviksi 
muuttuneet tavoitteet ja arvot. Yksi haastattelemistani perheenjäsenistä kuvasi, kuinka 
näkövammautumisen jälkeen perheen arkipäivässä alettiin keskittyä enemmän elämässä 
olennaisilta ja tärkeiltä tuntuviin asioihin, jolloin turha meneminen ja kiire vähentyivät. 
 
Haastattelemieni perheenjäsenten tilanteesta selviämiseen ja omiin tunnekokemuksiin 
vaikutti se, mitkä mittasuhteet näkövammalle annettiin perheessä. Näkövamman tuomia 
vaikutuksia perheenjäsenten elämään ei voinut vähätellä, muttei myöskään niiden antaa 
liikaa ohjata elämää. Kun tilanne oli perheessä läpikäyty ja hyväksytty, vaikutti se koko 
perheen hyvinvointiin. Vaikka puolison näkövammautumisesta syntyneet suurimmat 
tunnekuohut olivat ohi, osan perheenjäsenen puheessa oli huoli, sillä puolisolla oli ete-
nevä silmäsairaus. 
 
PJ 6: ”Aika heikkonäköisyydestä sokeuteen niin ne on kaksi ihan eri aika-
kautta. ... Niin ku toiminnallisuus, se on vaikuttanut siihen. Just siihen, et-
tä miten tehdään asioita.” 
 
Puolison näkökyvyn heikkeneminen tai mahdollinen sokeutuminen mietitytti ja pelotti, 
sillä se muuttaisi jo kertaalleen järjestetyn elämän uudelleen. Elämässä oli epävarmuut-
ta, jonka kanssa heidän oli osattava elää. 
 
 
5.2 Uudet toimintamallit arjessa 
 
Haastatteluissa perheenjäsenet puhuivat paljon puolison tilanteesta näkövammautumi-
sen aikaan. Puheet koskivat lähinnä näkövammautunutta puolisoa eikä perheenjäsentä 
itseään. Tulkitsen puheen huolena puolison selviytymisestä ja uuden tilanteen herättä-
mistä epävarmuuden tunteista. Tässä alaluvussa analysoin niitä muutoksia, joita puoli-
son näkövammautuminen aiheutti perheenjäsenelle itselleen ja joista muodostui merki-




Perheenjäsenet puhuivat muutoksista arkielämässä. Eeva Jokinen (2005, 7, 12) kuvaa 
arjen olevan maailman itsestään selvin asia, mutta se häviää, kun sitä yrittää käsitteellis-
tää ja löytää. Puhutaan ”arjen pyörittämisestä”, jossa voi välillä levätäkin. Arki ei kui-
tenkaan pyöri itsekseen vaan siihen sisältyy valtataistelua ja neuvotteluja. Arjen tapah-
tumat voivat koskettaa kaikki perheenjäseniä, mutta jokainen kokee ne yksilöllisellä 
tavalla (Romakkaniemi 2011, 187–188). Haastattelemieni perheenjäsenten puheissa 
arjen muutokset tarkoittivat työtapojen ja –tehtävien muutoksia sekä uudelleen jakoa 
lähinnä kodinhoidossa, liikkumisessa, päivittäisissä asioinneissa ja tarkkuutta vaativassa 
lähityöskentelyssä. Tutkielmani tulosten mukaan näkövammautuminen ei tarkoittanut 
pelkästään näkövammautuneen puolison tehtävien uudelleen opettelua. Tilanne vaati 
myös perheenjäseneltä uuden tavan jäsentää arki ja siihen kuuluvat rutiinit.  
 
Muutokset elämässä, uudet velvollisuudet ja vastuut muuttavat ihmisen roolia. Uusi 
rooli ja siinä käyttäytyminen voivat ihmisestä aluksi tuntua epäaidoilta tai teennäisiltä, 
mutta nämä tuntemukset heikkenevät ja usein häviävät kokonaan. Roolissa ihminen on 
oma itsensä eikä minää ja roolia voi erottaa toisistaan vaan ne sulautuvat toisiinsa. (Burr 
2004, 70–72.) 
 
H: ”Tietenkin se on tullut se sopeutuminen pikku hiljaa, mutta koetko sää, 
että muuten teijän perheessä työnjako tai roolit ois muuttuneet hänen nä-
kövammautumisen myötä siihen, mitä ne oli aikaisemmin?” 
 
PJ 1: ”No onhan me, onhan niitä paljon. Ja varmaan me ollaan niihin niin 
ku pikku hiljaa sopeuduttu. Se on vaikee itse asiassa. Jos sitä oikein miet-
tii, niitä on itse asiassa paljon, mut eihän sitä aktiivisesti huomaa. … Se 
on niin vaikee, ku sitä elää koko ajan tunnistaa, et mikä johtuu siitä näöstä 
ja mikä niin ku muuten vaan siitä, miten me ollaan jaettu. ... Joskus tästä 
johtuvista asioista tulee kinaa ja kitkaa. Nii tota se on vaikee erottaa, et 
mikä on semmosta, mistä tulis kiistaa muutenkin ja mikä johtuu tästä.” 
 
Läheisen näkövammautuminen aikuisena muuttaa perheen elämää, rooleja ja velvolli-
suuksia (Rees ym. 2007, 165). Tutkielmani tulosten mukaan puolison näkövammautu-
minen vaikutti monille elämän osa-alueille (ks. 2.3) ja perheenjäsen oli merkittävä 
avunantaja monissa käytännön asioissa. Perheenjäsenet eivät aina tiedä, miten ja milloin 
heidän tulee auttaa ja mikä on näkövammautuneen toimintakyky (Bambara ym. 2009, 
140). Haastattelemistani perheenjäsenistä osan oli vaikea kuvata, muuttuivatko perheen 
sisäiset työnjaot nimenomaan näkövamman vaikutuksesta. Toisaalta heidän puheissaan 
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näkövamman ohella työnjakoon vaikuttivat toisen luontainen kiinnostus tiettyjä kodin-
hoidollisia tehtäviä kohtaan ja yhteisen asioiden hoitamiseen. 
 
Jokisen (2005, 47) Aikuisten arki –tutkimuksessa kotityöt ja niiden tekeminen tarkoitti-
vat sukupuolittunutta tekemistä. Tutkimukseen osallistuneiden aikuisten kertomukset 
kotitöiden luontevuudesta ja sukupuolitaipuisuuksista esitettiin tasa-arvoisen kotitöiden 
tekemisen kehyksessä. Naisten kokemus oli, että kotitöiden jako ei mene tasan ja he 
pohtivat, onko se reilua, kohtuullista vai rasittavaa (mt., 68). Jokisen (mt., 47) tutkiel-
man lainaus ”kukin tekee sitä, mikä luontevalta tuntuu” ilmeni myös minun tutkielmani 
tuloksissa. Tulkintani mukaan kotitöiden jakamisessa sukupuolta suurempi merkitys oli 
näkövammalla. Useimmat perheenjäsenet kokivat, että he hoitivat suurimmaksi osaksi 
käytännön asiat ja kantoivat vastuun niistä. Perheenjäsenet kokivat kasvaneen vastuun 
ja kotitöiden tekemisen olevan välttämättömyys puolison näkövammasta johtuen. Tul-
kintani mukaan useimmat heistä kokivat kasvaneen vastuun ja kotitöiden kasaantumisen 
olevan poissa heidän omasta ajastaan ja vaikuttavan parisuhteessa tasa-arvoiseen töiden 
jakoon. 
 
PJ 7: ”Ennen hän oli se niin ku, joka huolehti ja vastas ja kanto vastuuta 
niin ku tommosista arjen pyörittämisestä ja asioinnista ja tämmösistä. Ja 
se olinkin yhtäkkiä minä sitten, että tuota kyl se muutti tosi paljon. Kyl se 
muutti ne (vastuut) aika pitkälle päälaelleen.”  
 
Osa perheenjäsenistä koki, että puolison näkövammauduttua he joutuivat ottamaan vas-
tuun sellaisista asioista, joita he eivät olleet aikaisemmin tehneet kuten raha-asioiden 
hoitamisen. Vaikka perheenjäsenet kuvasivat muutoksen arjentoiminnoissa suurempana 
näkövammautuneelle puolisolleen, merkitsi se muutoksia ja toimintatapoja myös heidän 
elämässään. Monet arkipäiväiset rutiineiksi muodostuneet asiat oli mietittävä uudelleen 
ja perheenjäsenen rooli niiden tekemisessä korostui. Perheenjäsenet kertoivat kehitel-
leensä erilaisia toimintatapoja arjesta selviytymiseen. Useat perheenjäsenet kertoivat 
miettineensä, miten päivittäiset toiminnot sujuvat näkövammautuneelta puolisolta ja 
missä asioissa puoliso tarvitsee heidän tukeaan. Tämän osa heistä teki tiedostamatta ja 
osa tietoisena toimintana. Perheenjäsenten oli huomioitava, että tavaroiden oli oltava 
kotona aina samoissa paikoissa. Heidän tehtäväksi tuli tarkistaa, että puolison vaatteissa 
ei ole likatahroja sekä huolehtia muutoinkin ulkoisesta siisteydestä. Perheessä vastuut 
jaettiin uudelleen kodinhoidollisissa toimissa muun muassa pyykkihuollossa ja siivouk-
41 
 
sessa. Joidenkin perheenjäsenen oli opeteltava postin ääneen lukeminen. Lehdistä oli 
osattava lukea ja kertoa toiselle muustakin kuin vain itseä kiinnostavista asioista. Tut-
kielmani tulosten mukaan perheenjäsenten vastuulle siirtyivät kaikki tarkkaa näkemistä 
vaativat tehtävät sekä paperiasioiden hoitaminen.  
 
Osassa haastatteluita ilmeni näkövamman vaikutus perheen sisäiseen vuorovaikutuk-
seen. Asioiden kuvailusta tuli osa perheenjäsenten kommunikointia. Perheenjäsenten oli 
esimerkiksi kuvailtava ympäristö ja tavaroiden paikat. Tulkintani mukaan tämä oli ai-
noita aihealueita, missä erottui puolison näkövamman haitta-aste (heikkonäköisyydestä 
sokeuteen) perheenjäsenten kokemuksissa.  
 
PJ 1: ”Mutta esimerkiksi se (näkövamma) ei musta mitään, mikä meijän 
välisessä interaktiossa mitään vaikuttais. Hän tunnistaa mut esimerkiksi.” 
 
Heikkonäköisen puolison kokemus oli, että näkövamma ei vaikuttanut heidän väliseen 
vuorovaikutukseen. Hänelle oli myös tärkeää, että puoliso tunnistaa hänet näönvaraises-
ti. Toisin oli niiden perheenjäsenten kohdalla, joiden puoliso oli sokeutunut. Parisuhteen 
yhdeksi haasteeksi muodostui visuaalisen vuorovaikutuksen puuttuminen ja perheen-
jäsenten kokemus oman ulkoisen olemuksen merkityksestä parisuhteessa.  
 
PJ 2: ”Kun puoliso sokeutuu, menettää kaiken ulkonäköön liittyvät niin 
sanotut itsestään selvyydet. ... Minun ei ole ulkoisesti, visuaalisesti hänelle 
enää olemassa. Kerran kysyin, että muistaako, hän miltä minä näytän. 
Kuulemma hämärästi enää. Se oli kamala vastaus, vaikka varmasti totta.”  
 
Perheenjäsenet liittivät vuorovaikutukseen myös sukupuolisuuteen liittyvät kysymykset. 
He kokivat parisuhteessa haasteelliseksi oman ulkoisen minuteensa häviämisen. Per-
heenjäsenet eivät saaneet näkövammautuneelta puolisolta palautetta heidän ulkoisesta 
olemuksestaan. Parisuhteessa oli löydettävä uusi toimintamalli kommunikoida, jossa 
huomion saamiseksi oli vietävä itsensä toisen lähietäisyydelle ja käsin kosketeltavaksi. 
 
Perheenjäsenten haastattelussa ilmeni näkövammautuneen puolison ajokortin menettä-
minen, autolla ajamisesta loppuminen ja niistä johtuvat muutokset perheenjäsenille (ks. 
myös Ryynänen 2005, 54). He kokivat, että puolison ajokortin menettämisellä oli mo-
ninkertainen vaikutus arjen sujuvuuteen. Perheenjäsenten vastuu kodin ulkopuolisten 
asioiden hoitamisessa kasvoi. Perheen liikkumiset ja menemiset oli suunnitteleva entistä 
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tarkemmin. Kaikenlaiset liikkumisen haasteet näkövammautuneelle puolisolle, merkit-
sivät muutoksia myös perheenjäsenille. 
 
PJ 2: ”Ulos ku mentiin, hän roikku mun kädessä ja eihän hän osannut mi-
tään tekniikoita ja enkä määkään osannut mitään tekniikoita.” 
 
PJ 7: ”Kyllä se oli oikeestaan niin ku kaikessa kodin ulkopuolella. Että 
hän ei voinut lähtee yksin ulos ja tommosta … Ku mentiin ulos, että hän ei 
ulkona nähnyt lainkaan, et kaikki valo ja tommonen.” 
 
Kun perheenjäsenet puhuivat liikkumiseen liittyvistä haasteista, heidän puheissaan il-
meni huoli näkövammautuneen puolison itsenäisyyden menetyksestä. Useimmat puhui-
vat, kuinka heidän oli puolisonsa kanssa yhdessä liikkuessa, etenkin vieraassa ympäris-
tössä, kiinnitettävä huomio reittivalintoihin ja oltava puolison lähellä apua antamassa. 
Tulkitsen myös perheenjäsenten omassa liikkumisessa itsenäisyyden menetystä. Jatkuva 
näkövammautuneen puolison avustaminen liikkumisessa kadottaa perheenjäsenten 
omaa valinnanvapautta mennä ja tulla.  
 
Anni Vilkon (2000, 214) mukaan kodin merkitys tulee näkyväksi elämänkulullisissa 
siirtymissä, murroksissa sekä yleensäkin arjen perustan kyseenalaistuessa. Hän puhuu 
kodin tunnusta, joka syntyy kokemuksissa, joita koti sosiaalisena ja emotionaalisensa 
tilana tuottaa ja suodattaa. Vaikka elämä ja arjenrutiinit muuttuivat haastattelemieni 
perheenjäsenten elämässä ja kotona merkittävästi, kuvasi yksi heistä puolison näkö-
vammauduttua kotia ”turvapaikkana”. Useat perheenjäsenet toivat esiin, kuinka kotona 
tutussa ympäristössä puolison näkövamma unohtui ja perheenjäsenten rooli avunantaja-
na oli vähäisempi kuin vieraassa ympäristössä. Perheenjäsenet kokivat, että he olivat 
kotona ulkopuolisten katseiden ulottumattomissa (ks. myös Rantalaiho 2006, 53) ja ko-
tona heidän rooliaan puolison avustajana ei arvioinut kukaan. 
 
Pulkkisen ym. (2003, 92, 97) tutkimukseen osallistuneiden aikuisten elämässä työ ja 
perhe ovat keskeisellä sijalla aikuisen elämässä ja ne antavat sisältöä elämään. Myös 
useimpien haastattelemieni perheenjäsenten puheissa työ ja ura olivat merkityksellisiä 
tekijöitä sekä heidän omassa että puolisoiden elämässä. Näkövammautuneista puolisois-
ta kuusi oli työelämässä ja yksi opiskelija, kun näkövammautuminen tapahtui. Vam-
mautuminen varhaisaikuisuudessa on vaikuttanut Somerkiven (2000, 98, 109) tutki-
muksessa mukana olleiden näkövammaisten henkilöiden työuriin. Työuran katkeaminen 
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vammautumiseen on aikuisuuden kaikissa vaiheissa ollut vaikea paikka. Tutkielmani 
perheenjäsenten näkövammautuneista puolisoista suurin osa jäi vammautumisen alku 
vaiheessa sairauslomalle ja myöhemmin he siirtyivät eläkkeelle. Perheenjäsenet itse 
jatkoivat työelämässä. Ekholm (2009, 123) tuo puolestaan tutkimuksessaan esiin, kuin-
ka näkövammautuminen menetyksistä huolimatta voi avata mahdollisuuksia uuden 
ammatin hankkimiseen ja työuran jatkamiseen. 
 
PJ 2: ”Siihen jäi hänen työuransa, hän on eläkkeellä nytten. Ja sehän oli 
aivan älytön roolimuutos tällaisessa nuoressa perheessä. Niin ku yhtäkkiä 
mun puoliso on eläkeläinen ja mää oon ainoa, joka on työelämässä. Ja tie-
tenkin se talousasia on aina olemassa, että yhtäkkiä meillä on yksi palkan-
saaja perheessä.” 
 
H: ”Miten sitten siinä alussa? Tuliko siinä talouteen jotakin, tuliko talou-
dellisia vaikeuksia?” 
PJ 4: ”No kyllä. Nyt mentiin ihan asian ytimeen. Kyllä kuule näin kävi. 
Kyllä oltiin, kyllä täytyy sannoo, ku ihan suoraan sannoo niin aika tiukalla 
oltiin. No se ol aikamoinen huoli. … Niin tuota sittenpä ne toisella putos 
ne tulot jo kuitenkin aika pieneksi sillä tavalla siinä vaiheessa. … Se kyllä 
pisti miettimään, että tuota.” 
 
Ulla Ryynäsen (2005, 59–60) tutkimuksessa sairastuneen työstä luopuminen on merkit-
tävä muutos, sillä perheen elämä muuttuu taloudellisesti ja siihen voi tulla toimeentulon 
vaikeuksia. Sirkkaliisa Heimosen (2005, 94) tutkimuksen mukaan työstä luopuminen 
kuormitti sairastuneen henkilön lisäksi hänen puolisoaan. Tilanteeseen tulevat taloudel-
liset muutokset sekä muut sairastuneen henkilön työhön liittyvät käytännönjärjestelyt. 
Tutkielmassani näkövammautuneen puolison sairausloma tai eläke muutti merkittävästi 
perheen taloudellista tilannetta. Perheenjäseniä oli mietityttänyt, miten he selviävät ti-
lanteesta taloudellisesti. Bambaran ym. (2009, 138–139) mukaan perheet voivat kokea 
taloudesta johtuvaa stressiä, sillä näkövammautuminen voi tuoda ylimääräisiä kuluja 
perheelle ja käytettävissä olevat tulot voivat vähentyä. Pienentyneet tulot pakottivat 
haastattelemani perheenjäsenet miettimään perheiden rahan käyttöä uudelleen. Heidän 
oli luovuttava tietyistä asioista, esimerkiksi matkustaminen vähentyi. Puolison työstä 
poisjäänti ja tulojen vähentyminen lisäsivät perheenjäsenten taloudellista vastuuta. Osa 
perheenjäsenistä pohti oman työn jatkumisen ja puolison työstä poisjäännin merkitystä 
heidän keskinäiseen suhteeseen. Heillä oli ollut alussa pelko puolison katkeroitumisesta 




Tutkielmani tulosten mukaan näyttää siltä, että puolison näkövammauduttua arjen muu-
toksissa on monilta osin kysymys roolimuutoksista (ks. myös Bambara 2009). Perheen 
sisällä olevat sosiaaliset suhteet ovat muuttuvia ja jatkuvasti kehittyviä. Niihin sisältyy 
tunteita, suhtautumista erilaisuuteen ja ongelmien ratkaisuja. Vammaisuus tuo perhedy-
namiikkaan omia piirteitä, jotka voivat olla suojelevia, hoivaavia ja kannustavia sekä 
rankaisevia tai alistavia. (Ahponen 2008, 121.) Sopeutuminen muuttuneeseen tilantee-
seen oli sekä näkövammautuneen henkilön että haastattelemieni perheenjäsenten pro-
sessi. Yksi sen keskeisistä haasteista oli kohdata ja muuttaa olemassa olevat vuorovai-
kutuksen mallit, odotukset sekä perheen normit ja roolit. (kt. myös Bambara ym. 2009, 
139.) Tutkielmassani perheenjäsenten rooli oli olla konkreettisina avunantajina ja hei-
dän vastuulleen jäivät monet arkipäivän rutiinit. Näkövammautuneiden puolisoiden 
riippuvuus perheenjäsenistä ilmeni useassa kohden haastatteluita. Perheenjäsenet koki-
vat, että on osattava antaa puolisolle mahdollisuus päivittäisistä toiminnoista selviyty-
miseen, vaikka tekeminen vaatisi puolisoilta enemmän aikaa ja apuvälineiden käyttöä.  
 
PJ 3: ”Nii ku se, että mää en tiiä tuliko se, että mää ite otin sen. … Kyllä 
mää oon kanaemo, kyllä se oli huoli siitä toisesta.” (PJ 3) 
 
Bambaran ym. (mt. 139) mukaan vammautumisen myötä muuttuviin rooleihin liittyy 
ristiriitaa. Näkövammaiselle henkilölle annettaan mahdollisuus itsenäisyyteen, mutta 
perheenjäsen ottaa huolehtijan roolin. Perheen on hyväksyttävä jäsenensä näkövamma 
ja samalla vältettävä ylihuolehtivaisuutta (Jackson & Lawson 1995, 157–158). Tutkiel-
mani tulosten mukaan perheenjäsenet pystyivät omalla toiminnallaan mahdollistamaan 
tai estämään puolisoidensa itsenäisyyttä. Toiminnoissaan perheenjäsenet tekivät itsensä 
auttajana tarpeettomaksi ja vähensivät omaa rooliaan avunantajana. Heidän oli tuettava 
puolison itsenäisyyttä, joka puolestaan vähensi riippuvuuden tunnetta. Se, tekivätkö he 
itsestään auttajan vai tuliko se rooli heistä itsestään, oli yksilöllistä. Perheenjäsenillä oli 




6 Sosiaalinen tuki perheenjäsenille 
 
6.1 Läheiset merkityksellisimpiä tukijoita 
 
Perhe voidaan määritellä monin eri tavoin ja sen määrittelyn muutokseen ovat vaikutta-
neet monet asiat muuttuneessa yhteiskunnassa. Se voidaan ymmärtää yksilötason ko-
kemuksien ja merkityksien avulla. Perheessä yksilöiden välillä on tunne perheeseen 
kuulumisesta, mikä syntyy kiintymyksestä ja yhdessä olemisesta. (Waldén 2006, 37; 
Jallinoja 2000, 196–197.) Haastattelemieni perheenjäsenten puheissa perheeseen kuulu-
viksi määrittyivät puoliso, lapset ja lähisukulaiset, joihin kuuluivat omat ja puolison 
vanhemmat sekä sisarukset. Perheen ohella läheisinä sosiaalisen tuen lähteinä he pitivät 
ystäviä ja työtovereita. Perheenjäsenet antavat näkövammautuneelle läheiselleen sosiaa-
lista tukea lähinnä aineellisena ja emotionaalisena tukena (Cimarolli & Boerner 2005, 
527). Tutkielmani haastatteluissa tämä ilmeni vastavuoroisena tukena perheenjäsenille 
eli myös vammattomat perheenjäsenet saivat läheisiltään aineellista ja emotionaalista 
tukea. Tutkielmani tuloksissa oli tiedollinen tuki tarvittuna tai saatuna tukena hyvin vä-
häistä.  
 
Yleensä ihminen saa sosiaalisen tuen sen verkoston kautta, jossa hänellä on pysyvimmät 
suhteet (Gothoni 1990, 11). Läheisistä ihmissuhteista perhe on merkittävin tekijä sosiaa-
lisessa tuessa, sillä suhde on tiiviimpi kuin ystävyys. Perheenjäsenet elävät yhdessä nä-
kövammautuneen läheisen kanssa, jolloin he tietävät läheisensä reaktiot ja tavat selviy-
tyä stressaavista tilanteista. (Bambara ym. 2009, 138; ks. myös Boerner & Cimarolli 
2005, 795.) 
 
H: ”Kuka sua autto jaksamaan siinä alussa eteenpäin? 
PJ5: ”Kyllä se oli tuo mun mieheni. Ei, ei kukaan muu! … Kyllä tää nii ku 
ehkä voi sanoa, että vielä tiivisti ja lähensi.” 
 
PJ 7: ”Kyllä hän (näkövammautunut puoliso) varmaan oli se vahvempi. 
Mää luulen, että hän oli niinkö se henkinen selkäranka siinä. Et mä tein 
sen fyysisen homman, mut tota kyl hän oli se, joka tuota varmaan sitten pi-
ti huolta siitä, että nii ku mää jaksoin sit henkisesti ... Mää olin sitten hen-
kisesti hänestä riippuvainen. Et se oli sitten tasapuolista siinä mielessä … 
Kyl se oli mun puoliso pääasiassa se tärkein tuki.” 
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Jokaiselle haastattelemalleni perheenjäsenelle puoliso oli kaikkein tärkein emotionaali-
sen tuen lähde muuttuneessa elämäntilanteessa ja se korostui useassa kohden haastatte-
luita. Siihen liittyi myös puhe yhdessä selviytymisestä, jonka perustana oli keskinäinen 
parisuhde ja siinä vastavuoroinen sosiaalinen tuki eri muodoissa. Perheenjäsenet antoi-
vat näkövammautuneille puolisoille aineellista (muun muassa konkreettinen avustami-
nen) sekä emotionaalista tukea ja vastavuoroisesti he itse saivat puolisoiltaan emotio-
naalista tukea. Avioparien yhteinen toiminta ja vastavuoroinen auttaminen ovat osa 
normaalia parisuhdetta, jossa puolisot osallistuvat kykyjensä mukaan yhteisen arjen 
ylläpitämiseen ja toimintoihin (Mikkola 2010, 116–117). Tutkielmani tulosten mukaan 
emotionaalinen tuki näkövammautuneelta puolisolta perheenjäsenelle tuli kannustami-
sena, välittämisenä ja rakkautena. Marja Leena Kukkuraisen (2006, 99–100) tutkimuk-
sen mukaan sosiaalisessa tuessa toteutui läheisten kesken vastavuoroisuus saadussa 
emotionaalisessa tuessa. Vastavuoroinen sosiaalinen tuki antoi puolison näkövammau-
duttua haastattelemilleni perheenjäsenille voimia selvitä tilanteesta eteenpäin.  
 
Romakkaniemen (2011, 207) tutkimuksessa masentuneilla ja heidän läheisillään oli 
keskinäinen pelko toistensa jaksamisesta. Sama ilmeni tutkielmani tuloksissa. Oman 
jaksamisensa ja tilanteensa hyväksymisen lisäksi perheenjäsenet puhuivat puolison jak-
samisesta ja sopeutumisesta tilanteeseen. Heidän puheissa ilmeni myös näkövammautu-
neen puolison kertoma huoli perheenjäsenten jaksamisesta. Tulkitsin puheen vastavuo-
roiseksi emotionaaliseksi tueksi, jossa oli negatiivisen tuen piirteitä. Keskinäinen hyvää 
tarkoittava huolenpito merkitsi välittämistä, mutta samalla se ilmensi riippuvuutta ja 
stressin lisäämistä sen vähentämisen sijaan (ks. Peltonen 1994, 57–59; Järvikoski & 
Härkäpää 2011, 151). Läheisten kesken tapahtuva vastavuoroinen tai vaihdettavuuteen 
perustuva sosiaalinen tuki ei ole aina ongelmatonta. Joskus läheisten antama hyvällä 
tarkoitettu tuki, onkin haavoittavaa ja ymmärtämätöntä. Siihen voi liittyä vallankäyttöä, 
oman hyödyn tavoittelua ja riippuvuuden tunnetta. Nämä voivat olla sekä auttajasta että 
autettavasta lähteviä. Avunsaajalle voikin olla vaikea pyytää apua, hänelle tulee tunne 
taakkana olemisesta tai seurauksena on jatkuva kiitollisuuden velan tunne. (Gothoni 
1990, 102; Peltonen 1994, 43; Somerkivi 2000, 74–75.) 
 
Perheenjäsenillä, joilla oli lapsia, lasten olemassa olo tuki perheenjäsenten jaksamista. 
Aikuisilta lapsilta tuli emotionaalinen tuki keskusteluna tilanteen herättämistä tunteista 
ja elämän muutoksista. Perheissä, joissa oli pieniä lapsia tai lasten hankkimista suunni-
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teltiin, koettiin lapset voimavarana ja heissä nähtiin tulevaisuus. Myös Heimosen (2005, 
101) tutkimuksessa tulee esiin lasten rooli tukijana erityisesti sairastuneen henkilön 
puolisolle. 
 
Perheenjäsenet puhuivat avoimesti puolisonsa näkövammautumisesta lähisuvun kanssa. 
Kun suhteet olivat läheiset, läheisen näkövammautuminen kosketti lähisukuakin ja ai-
heutti monenlaisia tunteita. Perheenjäsenet kokivat, että lähisukulaiset olivat tilanteesta 
yhtä järkyttyneitä kuin he itse. 
 
PJ 5: ”No oli mulla lähisukulainen, joka ymmärsi mua täysin. Hänen hä-
tänsä ja tuskansa oli aivan yhtä suuri kuin minunkin puolisoani kohtaan.” 
 
Lähes jokainen perheenjäsen koki saaneensa emotionaalista tukea lähisuvulta. Tuessa 
oli havaittavissa vastavuoroisuuden periaatetta, jossa tukijan ja tuettavan roolit olivat 
vaihtuvia. Waldénin (2006, 63) mukaan muuttuneessa elämäntilanteessa tuen ja lohdu-
tuksen tarpeet voivat mennä sekaisin sukulaisten keskuudessa. Vanhempien onkin tuet-
tava omia vanhempiaan, vaikka he itse olisivat tilanteessa tuen ja lohdutuksen tarpeessa. 
Sukulaisten antamaan tukeen vaikuttavat sukulaissuhteen asema sekä etäisyys tukea 
tarvittavasta perheestä.  
 
PJ 7: ”Ei heillä (lähisukulaisilla) varmaan kauheesti oo aavistustakaan 
siitä sillee kuin iso juttu se oli. Et tuota kyl sitä nii ku esittää vahvempaa 
kuin on. Ei sitä halua, koska se oli heillekin iso asia niin ei sitä sitten ha-
lunnut nii ku sinänsä hullua niin tuota kuitenkaan rasittaa liikaa. … Mo-
nesti meni siihenkin sitten, että mää vakuuttelin, et kaikki on hyvin, kun äi-
ti suree tai muuta että.” 
 
Yksi haastattelemistani perheenjäsenistä koki, ettei hänellä ollut tarvetta jakaa lähisuvun 
kanssa tunteitaan. Yhden perheenjäsenen sukulaisen oli puolestaan vaikea hyväksyä 
läheisensä näkövamma. Perheenjäsen koki, ettei hän saanut tältä läheiseltä minkäänlais-
ta emotionaalista tukea. Kielteinen asenne esti perheenjäsenen mahdollisuuden edes 
pyytää tukea. Tulkintani mukaan sukulaisen asenne näkövammautunutta kohtaan vai-
kutti perheenjäseneen negatiivisena tukena. Läheisten torjuva suhtautuminen perhetilan-
teeseen ei edistä tilanteesta selviytymistä (mt. 63).  
 
Ajanjaksolla, jolloin puoliso näkövammautui, perheenjäsenistä viisi oli työelämässä. He 
olivat työyhteisössä puhuneet avoimesti puolisoidensa näkövammautumisesta.  
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PJ 3: ”No tieten mun työyhteisö oli semmonen. Siinähän sitä purki ja kyllä 
se tuki lähinnä mitä sai, se oli siitä työyhteisön jäsenistä. Meitä semmonen 
kaheksan hengen porukka, siihen mahtu monenlaista niin siellähän sitä 
valiteltiin ja päiviteltiin ja kyseltiin. … Se oli mulle semmonen paras uk-
kosenjohatin.” 
 
PJ 5: ”Silloin mulla oli vielä omat työtoverit, joiden kanssa pystyin keskus-
telemaan ja jotka antovat sitä henkistä tukea.” 
 
Työyhteisöltä saatu emotionaalinen tuki oli perheenjäsenen ymmärtämistä, kuuntelua 
sekä tilanteesta keskustelemista. Muutamien perheenjäsenten puheissa ilmeni tuen vas-
tavuoroisuus. Heidän kokemuksena oli, että jokaisella on omat elämänhaasteensa ja 
niiden jakaminen voi toimia keskinäisenä tukena ja ymmärryksenä. Ystäviltä saadussa 
tuessa ei ollut näin selkeää emotionaalista tukea tuottavaa merkitystä kuin työyhteisöltä 
saadussa tuessa.  
 
PJ 2: ”Hirveen huonosti ihmiset osaa auttaa tämmösessä. Se on niin pelot-
tava asia. … Lähinnä ne ystävät vaan kauhisteli sitä, että miten sää jäät 
tommoseen suhteesee. Et tosi inhottaviiki kommentteja tuli. …Niin kyllä-
hän monet otti aika paljon etäisyyttä.” 
 
PJ 5: ”Ainoo mitä mää oisin toivonut ympärillä olevilta ihmisiltä, että he 
olis uskaltaneet rohkeesti kysyä mun tilanteesta. Kun tuntu, että kaikki 
kaikkos viereltä, että ihmiset alko pelkäämään. Ne alko karttamaan ja sitä, 
sitä me ei olis toivottu. … Että tää olis ollut se, että olis nää läheiset ihmi-
set niin, että ne ois tulleet rohkeesti keskustelemaan ja niiden kanssa olis 
voinut puhua tuntemuksista, mutta niitä ei silloin ollut.” 
 
Tonttilan (2006, 174) mukaan perheen lapsen vammaisuus voi tuoda jännitteitä perheen 
ystävyys- ja sukulaissuhteisiin. Tutkielmani tulosten perusteella puolison näkövammau-
tuminen aikuisena muutti perheenjäsenten ystävyyssuhteita. Heimonen (2005, 97–98, 
103) jakaa tutkimuksessaan muutokset sosiaalisessa verkostossa kolmelle eri tasolle: 
ymmärtävä suhtautuminen, neutraali suhtautuminen ja ymmärtämätön suhtautuminen. 
Edellä mainitut perheenjäsenten sanomiset kuvaavat ystävien ymmärtämätöntä suhtau-
tumista, jossa oli vahva emotionaalisen tuen puute. Näissä tilanteissa ystävien sanomiset 
toimivat negatiivisena tukena. Ystävien ymmärtämättömään suhtautumiseen liittyi 
mahdollisesti tiedon puute näkövammasta vammana ja sen vaikutuksista perheenjäse-
nen elämään. Ystävillä saattoi olla vaikeus kohdata perheenjäsen ja heillä oli pelkoa, 
mitä sanoa ja miten tukea perheenjäsentä tilanteessa. Perheenjäsenet toivoivat ystäviltä 
aitoa kohtaamista, suoria kysymyksiä ja läsnäoloa. Aito kohtaaminen olisi ollut vasta-
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vuoroista emotionaalista tukea, jossa olisi molempien osapuolten välinen empatia ja 
ymmärrys toisia kohtaan. Tutkielmani tulosten mukaan muutokset sosiaalisessa verkos-
tossa olivat myös perheenjäsenestä itsestä lähteviä. Muutaman perheenjäsenen puheessa 
ilmeni omien voimavarojen vähäisyys sekä vetäytyminen ystävyyssuhteista. Heidän 
voimansa menivät päivittäisistä toiminnoista selviytymiseen. Heillä ei jäänyt voimava-
roja perheen ulkopuolisten sosiaalisten suhteiden hoitamiseen, joten he omalla toimin-
nallaan estivät ystävien mahdollisuuden emotionaaliseen tukeen. 
 
H: ”Miten sitten, sää sanoit, että perhe oli iso tuki, mutta muuttuko ystä-
vyyssuhteet jotenkin tän vammautumisen myötä? 
PJ 7: ”Kyl ne muuttu. Et tuota silloin oikeestan sitten eli kyl semmosessa 
kuplassa sen puoltoista vuotta. Ettei kauheesti kyllä kavereille aikaa anta-
nut, et tuota. Kyl siinä tuota jotenkin eristäyty niistä vanhoista jutuista, et 
kyl siinä nii ku semmoset kaverit jäi aika pitkälle pois. Et jotku hyvät ystä-
vät sitte jäi sen jälkeenkin. Et kyl se tuota toisiaan silleen nii ku eristäyty-
mistä aika pitkälle silloin. 
H: ”Lähtikö se nimenomaan ittestä eikä sitten siitä, että ne ihimiset ois 
eristänyt? 
PJ 7: Kyl se itestä oli, ettei vaan ollut sitten voimavaroja. Et tuota jäi sit-
ten sinne neljän seinän sisälle aika pitkälle silloin muutamaksi vuodeksi.” 
 
Somerkiven (2000, 136) mukaan selviytymiskeinona voi toimia sosiaalisen tuen kieltä-
minen tai välttäminen ja yksinäisyyteen eristäytyminen. Ihmiselle on hyväksi välillä 
irrottautua sosiaalisen verkoston tuomista paineista, levätä ja pohtia omia tunteita itsek-
seen irrottautuneena auttajien verkostosta. Perheenjäsenten vastausten perusteella voi 
päätellä saman. Osa perheenjäsenistä vetäytyi tietoisesti etenkin niistä sosiaalisista suh-
teista, jotka eivät tuottaneet heille sosiaalista tukea. Joillekin perheenjäsenille yhtenä 
selviytymiskeinona olivat omat harrastukset ja niihin keskittyminen.  
 
Muutamien perheenjäsenen puheessa ystävät olivat merkityksellisiä, mutta heidän kans-
saan he eivät puhunut puolisonsa näkövammautumisesta aiheutuneesta huolesta ja ah-
distuksesta. Heimosen (2005, 98) tutkimuksessa ilmenee perheenjäsenten halun salata 
puolisonsa sairautta sosiaaliselta verkostolta. Tutkielmani tuloksissa perheenjäsenten 
puhe ei ollut salaamista, vaan heillä oli vaikeus puhua omista tunteistaan. Tulkintani 
mukaan heillä oli kokemus, että näkövammautumisen mukana tuomat tunteet ja arjen 
muutokset jaetaan vain niiden kanssa, jotka ovat kokeneet saman asian. Useamman per-
heenjäsenen kohdalla oli pelko toisten ihmisten suhtautumisesta tilanteeseen (ks. myös 
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mt. 98). Yksi perheenjäsenistä oli kokenut ihmisten vähättelevän erilaisuutta ja hän pel-
käsi leimautumista pienellä paikkakunnalla perheen erilaisuuden vuoksi. 
 
PJ 4: ”Ku näin sanotaan nii vähetelllään kaikkia tämmösiä. Kyllä se muu-
ten on totta. Vähän piti vähäisenä silleen jollakin tavalla. Kyllä minä sen 
huomioin, että eihän se tietysti hyvällä tunnu.” 
 
Muutamien perheenjäsenten puheissa ilmeni myös emotionaalista tukea tuottavat ystä-
vyyssuhteet. Niihin sisältyi ystävien neutraali ja ymmärtävä suhtautuminen (ks. myös 
Heimonen 2005, 97). 
 
PJ 3: ”Semmonen ystävä, jonka kanssa pysty puhumaan ja pystyy vieläkin 
puhumaan ja kaikista pystyy. Ja tuota niin että ne on tuota semmosia hy-
viä ystäviä meille, yks semmonen perhe. Lisäksi naapuri, kenen kanssa 
pystyy puhumaan.” 
 
Ystävyyssuhteissa ymmärrettiin puolison näkövammaisuuden merkitys perheenjäsenil-
le. Heille oli tärkeää ystävyyden jatkuminen eikä sitä määritetty puolison näkövammau-
tumisen kautta. He pystyivät jakamaan ystävien kanssa kaikkein pahimman ahdistuksen, 
sillä puolison näkövammautumisesta huolimatta ystävyys jatkui samanlaisena. 
 
Tutkielmani tulosten perusteella läheisiltä saatu aineellinen tuki osoittautui vähäiseksi 
saatuna ja saatavilla olevana tukena. Ulla-Maija Rantalaihon (2006, 63) tutkimuksiin 
osallistuneista perheistä osa sai sukulaisilta konkreettista apua (aineellinen tuki), mutta 
sen pyytäminen saattoi olla haasteellista ja perheenjäsenten voimavaroja kuluttavaa (ks. 
myös Waldén 2006, 161–161). Tutkielmani perheenjäsenille aineellinen tuki tuli lähin-
nä lähisukulaisilta ja se oli lähinnä käytännöllistä apua. Esimerkiksi perheenjäsenet, 
joilla oli pieniä lapsia, olivat saaneet lähisukulaisilta konkreettista apua lastenhoidossa. 
Yksi perheenjäsenistä kertoi saaneensa lähisukulaiselta aineellista tukea rahallisena 
apuna. Myös perheenjäsenten aikuiset lapset antoivat aineellista tukea, joka ilmeni aut-
tamisena kodinhoidollisissa tehtävissä. 
 
Vaikka perheenjäsenet kokivat kantavansa suurimman vastuun arkipäiväni toimista, 
asioiden sujumisesta ja toimimisesta puolisoille konkreettisena avunantajana, ilmeni 
haastatteluissa myös näkövammautuneen puolison tekemät työt. Kun perheenjäsenet 
puhuivat kotitöiden jakamisesta, tulkitsen puheen vastavuoroisena aineellisena tukena. 
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Yksi haastateltavista korosti puheessaan, kuinka hänen tulisi välillä muistaa nekin asiat, 
jotka näkövammautunut puoliso teki eikä ainoastaan puhua siitä kaikesta, minkä itse 
teki. Jokinen (2005, 52) kirjoittaa tutkimuksessaan kiitollisuuden taloudesta, jossa pa-
risuhteen osapuolet jakavat kulttuurisen ymmärryksen naiseudesta ja miehisyydestä, 
jolloin puolisoilla on yhteinen näkemys toisilleen sopivista rooleista parisuhteessa. Mi-
nun tutkielmassani perheenjäsenten roolit muuttuivat ja muutoksen lähtökohtana olivat 
näkövamman tuomat haasteet parisuhteeseen. 
 
Yksi perheenjäsenistä kertoi työkaverilta saamastaan tuesta, jossa ilmeni emotionaalisen 
tuen lisäksi aineellinen tuki konkreettisena avunantamisena. Tulkintani mukaan aineel-
linen tuki välittyi perheenjäsenelle myös emotionaalisena tukena. Hänellä oli tunne, 
ettei ollut yksin, vaan joku jakoi hänen tuskaansa ja aidosti välitti hänen selviytymises-
tään. Työkaverilta saatu tuki oli ollut perheenjäsenelle merkittävä ja voimaannuttava 
kokemus.  
 
PJ 2: ”Työkaveri oli kyllä aika ihana. Mää muistan, ku se sanoi mulle, et 
hän haluu, et mä selviin tästä. Et se oli jotenkin, että se kanto mua, et hän 
teki kaikkensa. Ja niin konkreettisesti, että silloin ku oli tosi väsynyt, oli-
kohan mun puoliso just silloin sairaalassa ja mä olin yksin siellä kotona. 
Ja mä mietin, et tää on ihan kauheeta. Niin hän tota kutsui mut heille. Oli 
päivä, hän pani mut päiväunille. Se oli mun mielestä ihanan konkreettis-
ta.” 
 
Perheenjäsenten saama tiedollinen tuki läheisiltä oli hyvin vähäistä. Muutaman yksittäi-
sen perheenjäsenen kohdalla tiedollista tukea oli tullut työkaverilta, ystävältä tai aikui-
silta lapsilta, joilla oli asiaan liittyvää ammatillista osaamista. Tämä tuki oli ollut vam-
maan tai sairauteen liittyvää lääketieteellistä tietoa. Tulosten perusteella perheenjäsenil-
lä oli enemmän tiedollisen tuen tarve vertaisilta ja ammattilaisilta.  
 
 
6.2 Tarve vertaisuuteen 
 
Kolmannella sektorilla toimivilla järjestöillä on monta roolia sosiaalisen tuen ja hyvin-
voinnin tuottamisessa. Niiden tehtävänä on olla kanava kansalaisjärjestötoiminnalle, 
vapaaehtoisuudelle, vertaistuelle ja vaikuttamiselle. Useat järjestöt tuottavat ammatilli-
sia sosiaali- ja terveyspalveluita ja niillä on erityisasiantuntemusta vammaisten henki-
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löiden elämästä sekä kansainvälistä toimintaa. (Kittilä 2008, 709–710.) Näkövammais-
ten Keskusliitto ry (NKL) on ensisijaisesti sokeiden, kuurosokeiden, vaikeasti heik-
konäköisten ja monivammaisten näkövammaisten etujärjestö, jonka toiminnassa näky-
vät sosiaalisen tuen eri muodot. Järjestön toiminnassa ja tavoitteissa ilmenee ensisijai-
sena kohderyhmänä näkövammautuneet henkilöt, mutta valtakunnallisella ja alueellisel-
la tasolla toimintaa on myös perheenjäsenille. Järjestö tuottaa näkövammaisten kuntou-
tuspalveluita ja osalle kursseista on mahdollisuus osallistua näkövammaisen henkilön 
omaisella. (Näkövammaisten Keskusliitto 2011.) Vertaistuki perheenjäsenelle voi tulla 
kolmannen sektorin lisäksi julkisen palvelujärjestelmän toteuttamana. Sosiaali- ja ter-
veydenhuolto voivat järjestää vertaistukea tuottavaa toimintaa muun muassa ensitietota-
pahtumia ja sopeutumisvalmennusta, joihin myös perheenjäsenillä on mahdollisuus 
osallistua. (Mikkonen 2009, 46–47.) 
 
Useimmat perheenjäsenet tiesivät näkövammaisjärjestön, mutta heillä ei ollut sen toi-
minnasta omakohtaista kokemusta. Muutamat olivat osallistuneet järjestön toimintaan ja 
he olivat tavanneet samassa elämäntilanteessa olevia henkilöitä, mutta se ei tuonut heille 
kokemusta vertaistuesta. Liisa Hokkasen (2011, 287) mukaan vertaisuudessa ei ole aina 
kyse vertaistuesta. Vertaisuudesta ei ole olemassa yhtä ainoaa oikeaa mallitarinaa. Eri-
laiset tarinat ja kokemukset antavat uusia näkökulmia ja tekevät mahdolliseksi tavoittaa 
itsestä uudenlaisen kokemisen. Vertaisuus voi myös synnyttää asioita, joita ei ole tavoi-
teltu. Puolison näkövammautuminen aikuisena on perheenjäsenten vertaisuuden lähtö-
kohta, mutta se ei välttämättä takaa toisen kokemuksen ymmärtämistä. Vertaisuudessa 
on kunnioitettava toisen käsitystä aitona ja yhtä oikeana kuin omaa kokemusta. Jokai-
selle oma perhetilanne on henkilökohtainen kokemus ja jokainen on asiantuntija oman 
elämänsä suhteen. (Somerkivi 2000, 102; Hokkanen 2003, 267; Hänninen & Valkonen 
2005, 13–14.) 
 
Lähes jokaiselle perheenjäsenelle näkövamma oli uusi tuntematon asia (ks. 5.1). Per-
heenjäsenten haastatteluissa esiintyi epätietoisuus, mistä vertaistukea olisi ollut mahdol-
lisuus saada järjestöjen tai julkisen palvelujärjestelmän toteuttamana. Myös Heimosen 
(2006, 101) tutkimuksen mukaan Alzheimeria sairastuneiden työikäisten puolisoiden oli 
ollut vaikea löytää samassa elämäntilanteessa olevia henkilöitä. Tutkielmassani jokaisen 
perheenjäsenen kertomuksessa ilmeni vahva tarve vertaisuudesta saatavalle sosiaaliselle 
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tuelle. He erittelivät haastatteluissa selkeästi vertaistukeen kohdistamansa tarpeet ja toi-
veet. 
 
PJ 4: ”Kylläpä sitä saapi sannoo, että ommaan pahkaansa sitä saa painaa 
vaan. … Ois ollunna jotakin semmosta ryhmiä tai jotakin joien kanssa ois 
siellä yhessä voinut. Niin kakkihan ne tämmöset ois tietysti ollu hyviä. Niin 
ku sitä on tässä jo monesti sanottu, että sitä on niin paljon sitten yksin 
jäänyt näitten kanssa.” 
 
Läheisen näkövammautuminen aiheutti perheenjäsenelle monenlaisia tunteita (ks. 5.1). 
Vaikka jokainen perheenjäsen piti läheisiltä saatua emotionaalista tukea tärkeänä ja 
merkityksellisenä (ks. 6.1), he pohtivat läheisten todellista ymmärtämistä heidän tilan-
teestaan ja tunteistaan. Tämä ilmensi perheenjäsenten tarvetta vertaisuudesta saatavalle 
emotionaaliselle tuelle. 
 
PJ 6: ”Ehkä joku semmonen kaipuu semmoseen, ku sää oot samassa tilan-
teessa, niitten tunteitten niin kun käsittelyyn.” 
 
Vertaisten kanssa perheen elämäntilanteesta ja sen mukana tulevista asioista ja tunteista 
voidaan puhua monimuotoisemmin kuin viranomaisten ja tuttavien kanssa (Somerkivi 
2000, 135). Haastatteluista ilmeni, että vertaisuuden avulla voisi ymmärtää omaa pro-
sessia paremmin ja tilanteeseen sopeutuminen olisi helpompaa. Se olisi auttanut ymmär-
tämään myös näkövammautuneen puolison prosessia. Verena R. Cimarollin ym. (2004, 
94, 96) tutkimuksen perusteella aikuisena näkövammautuneiden puolisoiden vertaistu-
kiryhmällä on merkitystä vammattomille puolisoille tilanteen hyväksymisessä. Vertais-
ryhmän tuella lisääntyy puolisoiden tietoisuus kumppaneiden näkötilanteesta, miten he 
näkevät ja mitä heillä on mahdollisuus tehdä. Puolisoille tulee varmuus milloin, miten ja 
kuinka paljon heidän on autettava näkövammaista kumppania. Ryhmä mahdollistaa 
perheenjäsenelle puolison näkövammautumisesta aiheuttaneiden tunteiden ja tilanteiden 
purkamisen sekä mahdollisuuden asioista valittamiselle. 
 
Tutkielmani tulosten perusteella perheenjäsenten kokemus oli, että omien tunteiden 
kanssa jäi yksin. Heillä oli suuri tarve puhua henkilölle, joka on samassa tilanteessa 
heidän kanssa. Vertaisilta saatu emotionaalinen tuki olisi tuonut heille tunteen yhteen-
kuuluvuudesta sekä merkityksen yhteisten kokemuksen jakamisesta ja toisen tilanteen 
ymmärtämisestä (ks. Hokkanen 2011, 287). Muutamat perheenjäsenet puhuivat tunteis-
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ta, joita heidän oli ollut vaikea jakaa näkövammautuneen puolison kanssa. Tulkitsen, 
että puheessa oli suojeleva asenne puolisoa kohtaan eivätkä he halunneet lisätä näkö-
vammautuneen taakkaa omista tunteista puhumalla. Puoliso ei ollut myöskään perheen-
jäsenille vertainen ja muutoksen herättämät tunteet olivat erilaisia. Puoliso ei välttämät-
tä ymmärtänyt perheenjäseniä, sillä hän oli voinut kokea oman näkökykynsä menetyk-
sen isompana asiana kuin perheenjäsenten kokemat menetykset. Vastauksista voi päätel-
lä, että perheenjäsenille olisi ollut tärkeää mahdollisuus puhua jollekin, joka ei louk-
kaannu sanomisista eikä heidän tarvitse pelätä puhumisen vaikutusta keskinäiseen pa-
risuhteeseen. Cimarollin ym. (2004, 96) mukaan vertaisten kanssa puhuminen ja heiltä 
saatu tuki on lisännyt avoimuutta perheenjäsenen ja näkövammautuneen puolison välil-
lä. 
 
Haastatteluissa ilmeni tiedollisen tuen tarve vertaisilta. Perheenjäsenillä oli tarve konk-
reettisille neuvoille, miten toiset olivat selviytyneet arkipäivän tilanteista. Perheenjäse-
net olivat tarvinneet tietoa ja käytännön kokemusta palveluista sekä apuvälineistä.  
 
PJ 1: ”Lähinnä tämmöstä tietoo siitä, et mitkä on vaihtoehdot, kokemuspe-
räistä tietoo. Et ku on ollut muita ihmisii tässä tilanteessa, mitä ne on teh-
nyt.” 
 
PJ 2: ”Se asioiden jakaminen ja sit oikeesti se tiedon saaminen. Ja kun mä 
tiedän, että niitä samanlaisia perheitä kuin me, että miten he on ne asiat 
ratkaisseet, ne käytännön ongelmat. Et semmonen, ettei tarvis joka kerta 
hakata itte päätä seinään. Et kyllähän niin ku ihan mahottomiin tilantei-
siin sitä on kotona joutunut nii ku mun puolisokin. Et jos joku olis vinkan-
nut.” 
 
Cimarollin ym. (mt., 94) tutkimuksen mukaan aikuisena näkövammautuneiden puo-
lisoiden vertaistukiryhmä auttaa perheenjäseniä oppimaan toisilta, kuinka hyväksyä 
tilanne ja selviytyä erilaisista ongelmista. Ryhmässä perheenjäsenet ymmärtävät, ettei 
heidän tilanteensa ole erityinen ja ainoa, vaan on muitakin samassa elämäntilanteessa 
olevia. Laajentunut näkemys erilaisista elämäntilanteista auttaa selviytymään, kun huo-
maa toistenkin vaikeudet, joiden avulla voi oppia suhteuttamaan oman elämän vaikeuk-
sia (ks. myös Hänninen & Valkonen 2005, 14). Tällaista vertaisryhmän emotionaalista 
tukea haastattelemani perheenjäsenet olisivat tarvinneet. Vastauksissa ei ilmennyt tar-
vetta vertaisilta saatavalle aineelliselle tuelle, sillä vertaisilta ei tilanteessa odotettu 
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konkreettista auttamista tai palveluita. Emotionaalisen tuen lisäksi heillä oli tarve konk-
reettisille neuvoille ja tiedolle, jonka tulkitsen tiedolliseksi tueksi. 
 
Vertaistuessa on vastavuoroisuuden periaate, jossa kokenut auttaa vasta-alkajaa (Hok-
kanen 2011, 287). Emma Vanhasen (2011, 47) tutkimuksessa päihdeongelmaisten puo-
lisoiden verkkokeskusteluissa keskustelijoilla on vaihtuivat roolit tukijasta tuettavaan. 
Vaikka haastattelemillani perheenjäsenillä oli ensisijainen tarve saada vertaistukea, hei-
dän puheissaan ilmeni vastavuoroisuuden periaate. Heidän käsityksensä oli, että samas-
sa elämäntilanteessa olevat olisivat voineet oppia myös heidän kokemuksistaan. Cima-
rollin ym. (2004, 94) tutkimukseen osallistuneet puolisot kokevat, että vertaisryhmässä 
heillä on mahdollisuus kertoa avoimesti omasta tilanteestaan ja toimia vastavuoroisessa 
suhteessa ryhmän jäsenten kesken. Myös Reesin ym. (2007, 165) tutkimuksen mukaan 
vertaistuki on merkittävä tekijä läheisille. Vertaistuessa tarinoiden jakaminen mahdollis-
taa tilanteen hyväksymisen, joka voi lisätä osallisuutta, antaa rohkeutta ja turvaa sekä 
estää yksinäisyyttä tai katkaisee sen (Mikkonen 2009, 47). 
 
Perheenjäsenten kokemus vertaistuesta oli vähäinen ja useimmat heistä pohtivat erilaisia 
muotoja vertaistukitoiminnan mahdollistumiseksi. Vertaisuus ei välttämättä edellytä 
kasvokaista toimintaa (Rantalaiho 2006, 53). Osa perheenjäsenistä oli hakenut tietoa 
Internetistä ja he pohtivat sen tarjoamia mahdollisuuksia perheenjäsenten vertaistuen 
jakamiselle. Heidän toiveena oli verkossa toimiva keskustelu- ja kysymyspalsta, joka 
mahdollistaisi vertaisuuden avulla saatavan emotionaalisen ja tiedollisen tuen. Vanha-
sen (2011, 36) mukaan verkko mahdollistaa monenlaisen toiminnan, mutta se on haas-
tava ympäristö. Vanhanen (mt.) on tutkinut verkkokeskustelupalstan päihdeongelmais-
ten puolisoiden vertaistukikeskusteluiden vuorovaikutusta. Tuki verkkokeskusteluissa 
vaihtelee ”neuvottelevasta, tasavertaisesta tukemisesta kontrolloivampaan, autoritääri-
sempään tukemiseen”. Keskusteluissa tukija joutuu tasapainoilemaan tukijan ja vertai-
sen rooleissa. Henkilöille, jotka kokevat asiansa vaikeaksi ja häpeälliseksi, verkkokes-
kustelun nimimerkillisyys saattaa tarjota avoimemman ja intiimimmän keskustelun kuin 
kasvokkainen kohtaaminen. Verkkokeskusteluissa keskustelijoiden välisten suhteiden 
syntyminen on vaikeampaa kuin kasvokkain tapahtuvassa vertaisuudessa. (Mt. 49.) Nä-
kemykseni mukaan näkövammaisjärjestössä perheenjäsenten vertaistuki toimintaan tuli-
si kiinnittää entistä enemmän huomiota. Perheenjäsenten tukeminen on välillistä tukea 
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myös näkövammautuneelle puolisolle. Tilanteen hyväksyminen ja ymmärtäminen tuot-
tavat hyvinvointia molemmille osapuolille. 
 
Tutkielmani tulosten perusteella perheenjäsenten tarve vertaisuuteen ei ollut jäänyt puo-
lison näkövammautumisen alkuvaiheen vaan tarve oli edelleen. Jokaisen perheenjäse-
nen pyyntö oli saada lukea valmis tutkielmani. Vertaisuus voi löytyä välittyneesti esi-
merkiksi kirjoista, jolloin lukija kokee, ettei ole kokemuksensa kanssa yksin (Rantalaiho 
2006, 53). Tulkitsen perheenjäsenien pyynnön mahdollisuudeksi kokea vertaisuutta tut-
kielmani välityksellä. Oman kokemuksen jakaminen ja toisten kokemusten kuuleminen 
voi antaa tukea, turvallisuutta ja lujittaa omaa identiteettiä (Hänninen & Valkonen 2005, 
13). 
 
Haastattelun eri vaiheissa useimmat perheenjäsenet korostivat selviytymisen tunnetta. 
Näyttää siltä, että tarve vertaisuudelle oli etenkin emotionaalisessa ja tiedollisessa muo-
dossa. Haastatteluiden lopussa kysyin perheenjäseniltä, mitä he haluaisivat oman koke-
muksensa perusteella sanoa hänelle, jonka puoliso on näkövammautunut juuri nyt. Alla 
oleviin lainauksiin olen koonnut saamiani vastauksia, joissa on ohjauksena ja neuvona 
yhteenkuuluvuuden kokemus ja kannustava usko selviytymiseen sekä rohkaisu avun 
hakemiseen. 
 
PJ 2: ”Ehkä se, että tajuu sen, että sokeenakin voi elää. Ja se, et sokeena 
voi tehä monia asioita. Ja se, että silloin ku sokea voi tehdä monia asioita 
voi puolisokin tehdä monia asioita.” 
 
PJ 3: ”Täytyy ottaa nii ku omista oikeuksistaan, mihin on oikeus. Ja se, et-
tä tuota niin ku uskoo ihteensä, että kyllä tästä elämästä seleviää. Ettei si-
tä kannata jäähä siihe pyörimään siihen ommaansa, että kyllä sitä aina 
jossakin on että. Niitähän tulee ja menee näitä kriisejä. Kyllä niistä aina 
seleviää voittajana. Eikä sitä tuu enempää ku tarttee kantaa. Että se on nii 
ku semmonen asia, että ei niin paha.” 
 
PJ 4: ”Ettei tää oo maailman loppu, että elämä jatkuu! Se voi olla se en-
simmäinen hetki niin se on vaikee, mutta tuota kyllä se siitä, kun päästään 
yli niin kyllä elämä jatkuu.” 
 
PJ 7: ”No nimenomaan se, ettei jäis sitten yksin. Vaikka silloin nii ku sitä 
helposti käpertyy kyllä itteensä, mutta et ottais vaikka jonkun vertaistuki-
henkilön tai jonkun. … Joku semmonen, mikä tietää vähän mikä tilanne on 





Vertaisuus on vahva voima ihmisten välisessä vuorovaikutuksessa, joten siihen on suh-
tauduttava arvostaen ja vastuullisesti. Vertaisuusryhmässä on pystyttävä huomioimaan 
vahvojenkin tunteiden esiin tulo ja sen seuraukset. (Hokkanen 2003, 267.) Muutamat 
perheenjäsenistä kaipasivat tukea, jossa olisi yhdistynyt vertaisten kokemustieto ja ryh-
mänvetäjänä olisi toiminut ammattilainen, joka olisi tuonut ammattilaisen osaamisen ja 
kokemustiedon. Elli Aaltosen (2004, 60) mukaan omaishoitajien vertaistukiryhmissä on 
terapeuttinen ja empaattinen ilmapiiri. Ryhmä mahdollistaa taakan jakamisen sekä sel-
viytymis- ja ongelmaratkaisutaitojen kohentamisen. Omaishoitajat saavat ammattilaisil-
ta tukea ja tietoa kutsumalla heitä ryhmävierailuille. Vertaistuen ja ammattilaisen yh-
teistoiminta voivat tukea molempia osapuolia (Mikkonen 187–188). 
 
 
6.3 Tuen puute ammattilaisilta 
 
Vammaisten henkilöiden palvelujärjestelmän taustalla on ajatus kuntoutuksesta. Suoma-
lainen kuntoutus on laaja-alainen toimintakokonaisuus, jonka ympärille on syntynyt 
monitahoinen ja -mutkainen lainsäädäntö, palvelujen järjestäjiä, rahoittajia sekä tuotta-
jia. Päävastuu kuntoutuksesta on julkishallinnolla. Lisäksi yksityiselle ja kolmannella 
sektorilla on oma roolinsa kuntoutuksen toteutuksessa. (Järvikoski & Härkäpää 2011, 
53–54.) Yleensä kuntoutustoiminta jaetaan neljään osa-alueeseen: lääkinnällinen, am-
matillinen, kasvatuksellinen ja sosiaalinen kuntoutus, jotka eivät toimi yksistään vaan 
yhdessä ja samanaikaisesti. Palveluita ei ole selkeästi sektoroitu, joten yhden palvelun 
tai etuuden kohdalla on mukana useampi viranomainen. (Somerkivi 2000 140, 144.) 
Tämä tuo haasteen asiakkaalle, sillä vastuu hajaantuu eri toimijatahojen kesken ja asi-
akkaan on vaikea hahmottaa järjestelmää ja omaa rooliaan siinä (Narkilahti 2003, 91). 
Pirstaleinen palvelujärjestelmä on haaste niin asiakkaille kuin omaisille sekä auttajalle 
ja toimivalle palveluohjaukselle (Ruotsalainen 2003, 118). 
 
Perheenjäsenen näkövammautuminen koskettaa koko perhettä ja jokainen joutuu jaka-
maan näkövammautumisen mukana tuomat muutokset. Tilanteessa tukea tarvitsevat 
näkövammautunut itse ja muut perheenjäsenet. (Jackson & Lawson 1995, 157–158.) 
Kun ammattilainen työskentelee näkövammautuneen aikuisen kanssa, hänen tulee huo-
mioida vammautuneen henkilön olemassa oleva sosiaalinen verkosto, johon voivat kuu-
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lua hänelle läheiset ihmissuhteet ja työntekijäverkostot tilanteen mukaan (Seikkula & 
Arnkil 2009, 50–51). Elina Mattilan (2011, 100) tutkimuksen mukaan potilaan ja hänen 
perheenjäsenten kokonaistilanteen ymmärtämiseksi sairaanhoitajien on selvitettävä so-
siaaliset verkostot ja keskusteltava jaksamisesta sekä tilanteen herättämistä tunteista. 
Tutkielmani haastatteluissa en yksilöinyt ammattilaisilta tarvittua tai saatua sosiaalista 
tukea tiettyyn ammattiryhmään, vaan lähtökohtana olivat kaikki prosessissa mukana 
olleet ammattilaiset. Perheenjäsenet nimesivät ammatteina lääkärit, hoitohenkilökunnan, 
kuntoutusohjaajan sekä muutamat mainitsivat sosiaalityöntekijän. Tutkielmassani am-
mattilaisilla tarkoitan eri alan ammattilaisia, joiden tukea perheenjäsenet olisivat tarvin-
neet tai joita he olivat tukea saaneet. 
 
Haastattelemieni perheenjäsenten näkövammautuneet puolisot olivat tavanneet eri alo-
jen ammattilaisia. Tutkielmani tulosten perusteella perheenjäsenten oma kohtaaminen 
ammattilaisten kanssa oli jäänyt vähäiseksi, eivätkä he olleet saaneet ammattilaisilta 
tarvittua sosiaalista tukea. Sophie Chien-Huey Changin ja James Schallerin (2000, 81) 
tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsevat ammattilaisten sosiaalista tukea voidakseen 
tukea näkövammautuneita lapsiaan. Sama ilmeni tutkielmani aikuisena näkövammautu-
neiden perheenjäsenten haastatteluissa. Perheenjäsenten selviytyminen jäi läheisiltä saa-
dun tuen ja omien henkilökohtaisten voimavarojen varaan, mutta tarve oli myös ammat-
tilaisilta ja palvelujärjestelmän kautta saatavalle tuelle (vrt. Kinnunen 1998, 92). Tuki 
olisi auttanut perheenjäsenten omaa jaksamista ja sopeutumista tilanteeseen. 
 
Yliopisto- ja keskussairaaloiden silmätautien kuntoutusyksiköt ovat tärkeässä asemassa 
henkilön näkövammautumisen alkuvaiheessa. Tilanteessa tarvitaan moniammatillista 
yhteistyötä, jossa ovat mukana silmälääkäri, optikko, näönkäytönohjaaja, liikkumistai-
donohjaaja, kuntoutusohjaajia, psykologi ja sosiaalityöntekijä. Näönkuntoutustyöryhmi-
en kokoonpanot ja tehtävät vaihtelevat sairaanhoitopiireittäin. (Sorri, Huttunen & Ru-
danko 2008, 331–332.) Lisäksi näkövammautuneella aikuisella voi olla asiakkuus pe-
rusterveydenhuoltoon, sosiaalitoimen vammaispalveluun, Kelan tai työeläkejärjestelmi-
en tai tapaturma- ja liikennevakuutuslakien tai työhallinnon kuntoutustoimintaan (Järvi-
koski & Härkäpää 2011, 56). 
 
Haastattelemani perheenjäsenet eivät olleet näkövammautuneiden puolisoiden omais-
hoitajia, mutta tulkitsen heidän tuen tarpeessaan yhteneväisyyttä Aaltosen (2004, 60) 
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tulkintaan omaishoitajien tukemisesta. Omaishoidossa palvelut kohdistuvat pääasiassa 
hoidettavaan, vaikka hoitajatkin ovat tuen tarpeessa. Heillä on fyysisen toimintakyvyn 
rajoituksia, emotionaalista stressiä, eristäytyneisyyttä, rahahuolia sekä kokemus vapau-
den ja identiteetin katoamisesta. Näitä samoja asioita oli perheenjäsenten elämäntilan-
teissa ja tunteissa (ks. 5.1 ja 5.2). Näkövammautuneille puolisoille oli palveluista, mutta 
perheenjäsenen tuen tarpeet jäivät huomioimatta. Aaltosen (mt. 60) mukaan omaishoita-
jilla on tarve taloudelliseen, tiedolliseen, toiminnalliseen ja tunnetukeen. Nämä tutkiel-
massani ilmenneet ammattilaisiin kohdistetut tuen tarpeet nimitin emotionaaliseksi ja 
tiedolliseksi tueksi (ks. 3.2). 
 
Näkövammautunut puoliso sai tukea tilanteeseen järjestelmän eri osa-alueilta. Perheen-
jäsenet eivät olleet tietoisia palveluista tai tukitoimista, jotka olivat tarkoitettu heille 
itselleen. Heidän oli vaikea löytää palvelujärjestelmästä oikea henkilö ja tuki, jotka oli-
vat kohdennettu perheenjäsenten tarpeisiin. 
 
PJ 6: ”Mä en ees tiiä, mitä palveluja on. Mä voisin kuvitella, että joku 
tämmönen omaishoitotuki tai joku tällainen voi olla. Mä en oo koskaan 
ees lähtenyt ettiin tietoo. Mä en edes tiedä, mitä omaisille vois olla.” 
 
Tutkielmani tulosten perusteella perheenjäsenillä oli tarve ammattilaisilta saatavalle 
sosiaaliselle tuelle sen eri muodoissa. Perheenjäsenillä ei ollut tietoisuutta heille kuulu-
vista palveluista. Useimmilla heistä oli tietoisuus ammattilaisista, joiden puoleen he 
voivat kääntyä tarpeen vaatiessa. Tulkintani mukaan perheenjäsenet eivät määritelleet 
näitä ammattilaisia heidän omiin tarpeisiinsa kohdistetuksi saatavilla olevaksi tueksi. 
Kyseessä olivat näkövammautuneen puolison tuen tarpeet ja tietoisuus ammattilaista, 
joihin ottaa yhteyttä heidän asiassaan. 
 
Perheenjäsenten puheissa ilmeni taistelu näkövammautuneen puolison oikeuksista ja 
palveluista, jolloin perheessä heidän omien tarpeiden huomioiminen jäi vähemmälle. 
Hannele Ruotsalaisen (2003, 118) mukaan läheisen sairastuessa omaisella on merkittävä 
rooli hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa sekä toteutuksessa. Tilanne vaatii omaisilta 
palvelujärjestelmän tuntemusta, hakemuksia ja asioiden koordinointia. Palvelujärjestel-
mässä omaisten tukemiseen ja osallisuuteen on paneuduttu huonosti, jonka seurauksena 
hukataan paljon mahdollisuuksia ja voimavaroja. Tutkielmani tulosten mukaan perheen-
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jäsenet ovat merkittävä voimavara näkövammautuneelle puolisolle, mutta heidän voi-
mavarojen tukeminen jäi ammattilaisilta huomiotta.  
 
PJ 3: ”No oishan se hyvä ollut huomioija, että joku ois sanonut, että mää-
kin oon olemassa siinä rinnalla.” 
 
Mikkola (2010, 124–126) kirjoittaa omaishoitajuuden puolisohoivasta, johon sisältyy 
syrjäytymisen riskitekijöitä. Vastuu hyvästä puolisohoivasta on edellytys puolisoiden 
hyvinvoinnille ja sen toteutumiseen tarvitaan pariskunnan itsensä lisäksi yhteiskunnan 
vastuuta. Alan ammattilaisten on tunnistettava puolisohoivassa hoivan antajan ja hoitoa 
saavan tarpeet. Molemmille on turvattava riittävät voimavarat ja mahdollisuudet yhtei-
seen toimijuuteen ja kumppanuuteen. Tutkielmaani osallistuneiden perheenjäsenten 
vastauksista voi päätellä, että heillä oli yksilöllisiä ja erilaisia tuen tarpeita suhteessa 
näkövammautuneen puolison tarpeisiin, mutta myös yhteisiä tuen tarpeita. Toimiva pa-
risuhde oli voimavara perheenjäsenille, mutta puolison näkövamma oli myös parisuh-
detta kuormittava tekijä. Muutaman perheenjäsenet puheissa ilmeni tarve parisuhdeneu-
vonnalle, jossa ammattilaisen tuella mahdollistuu keskusteltu näkövamman vaikutusta 
parisuhteeseen. Tämä keskustelu olisi toiminut emotionaalisena ja tiedollisena tukena 
perheenjäsenelle. 
 
Useat perheenjäsenet olivat olleet puolison näkövammautumisen alussa mukana lääkä-
rikäynneillä. He itse määrittelivät tehtäväkseen olla puolison tukena. Haastatteluista voi 
päätellä sen olevan vain osa heidän rooliaan. Tulkintani mukaan lääkärikäynneillä oli 
perheenjäsenille kahdenlainen merkitys sosiaalisen tuen näkökulmasta. Käynnit toimi-
vat puolisoiden kesken vastavuoroisena emotionaalisena tukena sekä lääkäreiltä saatu 
lääketieteellinen tieto sairaudesta oli perheenjäsenille tiedollista tukea. 
 
PJ 1: ”Hän oli siellä (lääkärissä) muutaman tunnin ja sen muutaman tun-
nin aikana hän ekan kerran kuuli, et hänellä on joku sairaus. Ja sielt tuli 
ihan kaikki siis kaikki työeläke ja tukijärjestöt ja muut. Ja kato, ku ne lyö-
dään sulle silmien eteen nii sää joudut tavallaan nii ku, et elämä loppu nyt 
tähän. Ja se tuli tosi isona kolauksena. Hän oli ihan tolaltaan siinä ja sen 
jälkeen me sitten tehtiin nii ainakin vuoden ajan, et aina kun oli mitään 
puhetta tai mitään tapaamisia lääkärien kanssa, me mentiin molemmat.” 
 
Perheenjäsenillä oli suuri tarve saada tietoa silmäsairaudesta ja sen vaikutuksista. Saatu 
tieto auttoi perheenjäsentä itseään suhteuttamaan tilanteen oikeisiin mittasuhteisiin. Se 
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myös helpotti heidän omaa tuskaansa sekä mahdollisti paremmin heidän tukensa puo-
lisolle. Tieto auttoi asiasta keskustelemisessa puolisonsa kanssa. Perheenjäsenten haas-
tatteluissa ilmeni sama kuin Mattilan (2011, 105) tutkimuksessa. Perheenjäsenten am-
mattilaisilta saama tiedollinen tuki painottui konkreettisiin ja lääketieteellisiin asioihin, 
mutta heidän jaksamisen tukeminen jäi vähäiseksi. Heimosen (2005, 111) mukaan diag-
noosin saamiseen liittyy elämänhallintaa tukevia ja horjuttavia ulottuvuuksia, joten on 
tärkeää, miten diagnoosiin saamiseen ja sairauteen liittyviä merkityksiä jaetaan puo-
lisoiden välillä. Tiedollisen tuen lisäksi olisi huolehdittava perheenjäsenten riittävästä 
tukemisesta. Diagnoosin saamisen jälkeen perheenjäsentä olisi tuettava sairauden vaiku-
tuksen ja toimintakyvyn muutoksen kysymyksissä sekä elämän normaalisuuden ylläpi-
tämisen edellytyksissä ja voimaannuttamisen mahdollisuudessa. Käsitykseni mukaan 
ammattilaisten antama tieto ja keskusteluapu emotionaalisena tukena perheenjäsenille, 
tukee myös perheenjäsenten ja näkövammautuneen puolison vastavuoroista emotionaa-
lista tukea. 
 
PJ 1 ”Edelleen on pikkasen, vaikka sen sanoo, et okei tän on hyväksynyt, 
nii haluais kuitenkin olla silmät auki, et jos jossain kuitenkin keksi. Et mi-
ten tän ees pysäyttäis, vaikka ei sais parannettua.” 
 
Tulkitsen, että usean perheenjäsenen puheet lääketieteen kehittymisen seurannasta, oli-
vat tiedollisen tuen hakemista ammattilaisilta. Muutamat kertoivat lukevansa alan lehtiä 
säännöllisesti, käyttävän Internetiä ja omia verkostoja hyväksi uusimman tiedon saami-
seksi. Tiedollinen tuki tuli välillisesti julkaisujen ja verkostojen välityksellä (ks. Ranta-
laiho 2006, 53). Perheenjäsenille olemassa olevan tiedon saaminen lievensi huolen ja 
pelon tunteita (ks. myös Mattila 2011, 78). Heidän toiveensa oli, että tilanne pysyisi 
ennallaan, vaikkei olisi mahdollisuutta näön palautumiseen. 
 
Perheenjäsenet kaipasivat vertaisten lisäksi myös ammattilaisilta konkreettisia ohjeita ja 
neuvoja arkipäivän toiminnoista selviytymiseen. He toivoivat ammattilaisilta kokemus-
peräistä tietoa, jonka tulkitsin tarkoittavan perheenjäsenten kohdalla eri asioita. Nämä 
tuen tarpeet voi tulkita sekä emotionaaliseksi että tiedolliseksi tueksi. Osa olisi kaivan-
nut ammattilaisilta kokemusperäisenä tietona, miten ihmiset olivat selviytyneet tilan-
teesta, minkälaisten palveluiden tai arkipäivän järjestelyjen avulla. Toisille kokemuspe-
räinen tieto ammattilaisilta tarkoitti, minkälaisia tunteita tilanne oli herättänyt toisissa 
saman kokeneissa ja miten he olivat niitä käsitelleet. Kokemusperäistä tietoa he olisivat 
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tarvinneet, miten toiset perheenjäsenet itse ovat tilanteesta selviytyneet, miten puoliso 
mahdollisesti reagoi muutoksiin ja miten perheenjäsen voi tukea näkönsä menettänyttä 
puolisoa. Tulkintani mukaan ammattilaisilta tarvitussa kokemusperäisessä tiedossa per-
heenjäsenillä oli toive ammattilaisten kykyyn suhteuttaa, mikä oli tilanteessa tavan-
omaista ihmisten käyttäytymistä. Ammattilaisella oli myös osaamista ohjata perheenjä-
sentä tarvittaessa palvelujärjestelmässä eteenpäin (ks. myös Bambara 2009, 143).  
 
PJ 6: ”Kukaan ei osannut antaa niitä vinkkejä nii ku sillä tavalla. Nii on 
joutunut ite miettimään ja keksimään niitä menetelmiä.” 
 
Ruotsalaisen (2003, 112) mukaan perheenjäsenet kokevat jäävänsä yksin. Heillä on epä-
tietoisuus hoivasta ja huolenpidosta sekä heidän vastuulleen jäävät tukipalveluiden ja 
etuuksien hakeminen. Haastattelemillani perheenjäsenillä oli vahva tunne yksin jäämi-
sestä omien tunteiden ja tarpeiden kanssa. Heille hoiva ja huolenpito tarkoittivat lähinnä 
näkövammautuneen puolison avustamista tarkkaa näkemistä vaativissa tehtävissä ja 
liikkumisessa, mutta heillä ei ollut tietoa esimerkiksi näkövammaisen opastamiseen 
liittyvästä tekniikasta.  
 
Kukkaraisen (2006, 99) tutkimuksen mukaan kuntoutuskurssien osallistujat saivat am-
mattilaisilta tiedollista ja emotionaalista tukea, mutta tyytymättömyys emotionaalisessa 
tuessa oli henkilökunnalta saatuun aikaan. Romakkaniemen (2011, 238) mukaan koke-
mus kuulluksi tulemisesta liittyy kokemukseen empaattisesta kohtaamisesta ja aitoudes-
ta. Tulkintani mukaan perheenjäsenten tarvittu emotionaalinen tuki tarkoitti kohtaamis-
ta, jossa ammattilainen ymmärsi puolison näkövammautumisen vaikutuksen myös per-
heenjäsenille. Tilanteesta keskusteleminen perheenjäsenen kanssa, osoittaisi heille am-
mattilaisen huomion heidän tunteista ja tuen tarpeesta. Lisäksi perheenjäsenet tarvitsivat 
ammattilaisilta välittämistä, joka sisälsi kuuntelua, läsnäoloa ja tunteiden käsittelyä (ks. 
myös Mattila 2011, 103). Ammattilaiselta saadulla emotionaaliselle tuella on merkitys 
perheenjäsenen tilanteen hyväksymiselle ja tulevaisuuden kohtaamiselle (mt. 107–108). 
 
H: ”Miten sitten kun tuli se tieto näkövammasta, koitko sinä, että sait tu-
kea ammatti-ihmisiltä, huomioitiinko sua niissä palavereissa?” 
 
PJ 7: ”Ei ei, et tuota sitä on niin ku jälkikäteen ihmetellytkin, et miten se 
menikin niin, että tuota lääkäreissä ja muualla sitä oikeestaan koki ole-
vansa enemmän tiellä. Kyl se oli aika erikoista. ... Miten se niin ku voi olla 
niin, että ei missään vaiheessa otettu huomioon sitä, että sen pitäis olla 
63 
 
voimavara, että siinä on joku hänellä kaverina? Eikä mistää muualtakaan 
oikeestaan nii ku viranomisista, et vammaispalveluista eikä mistään muu-
altakaan. Kyl se aika tuota silleen sillä tavalla yksin jäi siinä. … Lääkäris-
sä ja muualla sitte ku oli mukana, siinä oli enemmän nii ku tiellä. Siellä 
hoidettiin vaan se lääkitys aina ja hoidot paikalleen. Ettei sieltä oikees-
taan kummaltakaan kysytty, että miten jaksaa. Eikä oikeestaan muusta sit-
ten saanutkaan edes, että ois voinunt sitten joissain jutella niistä enemmän 
siitä henkisestä puolesta sitten. Kyl se vähän on tosiaan aina saatu nimen-
omaan se, mitä on menty hakemaan eikä sitä kokonaispakettia oo koskaan 
oikein ratkaistu. … No kyl se ois sillä tavalla, et se ois tunnustettu, että se 
on yhteinen asia. Et siinä ois ollut sitten ilman muuta ois otettu huomioon 
perhe. Et se ois ollu semmonen, et se ois sieltä puoleltakin tullut se, et se 
on voimavara nimenomaan, että siinä on joku toinenkin. Se ei oo yksin sen 
vammautuneen asia. Et ois otettu mukaan siihen hoitoon. Ja nimenomaan 
ois sitten kysytty, että mitä tarvii. Et se ois tullut mieluummin sieltä päin, 
ettei ois tarvinut lähtä ite kaikkee etsimään ja hakemaan. Varmaan joku 
sosiaalityöntekijä tai joku kuntoutusohjaaja joka ois ollut sitten heti ollut 
mukana siinä, et tuota semmonen ois varmaan tosi tärkee olla siinä heti 
alusta mukana. ” 
 
Bambaran ym. (2009, 143) mukaan ammattilaisten tulisi tavata näkövammautunut hen-
kilö ja hänen perheenjäsenensä sekä yhdessä että erikseen. Tämä työskentelytapa mah-
dollistaa molempien aidon kohtaamisen ja auttaa työntekijää tunnistamaan heidän tuen 
tarpeensa. Haastattelemani perheenjäsenet olivat tavanneet ammattilaisia perheen kodis-
sa tai työntekijöiden toimintaympäristössä. Perheenjäsenten kokemus oli, että ammatti-
laiset olivat heidän puolisoitaan eikä heitä varten. Lähes jokaiselle haastattelemalleni 
perheenjäsenelle oli jäänyt ammattilaisen kohtaamisesta negatiivissävytteinen kokemus. 
He kokivat, että ammattilaisten asenne perheenjäsentä kohtaan oli välttelevä. Ammatti-
laiset eivät ymmärtäneet, että puolison näkövammautuminen oli iso muutos myös per-
heenjäsenten elämässä. Tulkintani mukaan heidän negatiivinen kokemus syntyi ammat-
tilaisilta saadun tuen puuttumisesta (ks. myös Mattila 2011, 108).  
 
PJ 3: ”Se oli se asenne. … Ois tärkeetä myötätunnon osoitus ihmiselle 
ammattihenkilöltä, se varmasti kannattaa ja kasvattaa asioita pitkälle.” 
 
Vammaispalvelulaki (1987/380 2 §) määrittelee vaikeavammaiseksi henkilön, jolla on 
vamman tai sairauden vuoksi pitkäaikaisesti erityisiä vaikeuksia suoriutua tavanomai-
sista elämäntoiminnoista. Lain (8 §) mukaisia palveluita voidaan antaa vammaiselle 
henkilölle tai hänen lähiomaiselle tai hänestä huolehtivalle taikka muutoin läheiselle 
henkilölle. Saatu aineellinen tuki, konkreettisena apuna tai palveluina, ammattilaisilta 
perheenjäsenille ei ilmennyt haastatteluissani, mutta näkövammautuneelle puolisolle 
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myönnetyt palvelut olivat merkittävä tekijä perheenjäsenten elämässä. Puolisolle myön-
netyistä vammaispalvelulain mukaisista palveluista he mainitsivat kuljetuspalvelun, 
henkilökohtaisen avun ja asunnon muutostyöt. Aaltosen (2004, 60) mukaan omaishoi-
dossa suurin osa palveluista kohdennetaan hoidettavalle, mutta niistä on myös välillinen 
hyöty perheenjäsenelle. Sama ilmeni tutkielmani tuloksissa. 
 
PJ 6: ”Henkilökohtainen avustaja niin täähän on mun mielestä nii ku nyt 
mää voisin kuvitella, että tää on sitä apua, mikä tulee suoraan sieltä siihen 
arkeen ja niihin toimintoihin, mitä hän sen näkövamman puolelta tarvit-
see. Hän kävi kaupassa. Mää kun tulin suoraan kotiin, mun ei tartte lähtä 
hakeen ruokaa sieltä. … Et meillä jäis sitten aikaa siihen iltasella niin ku 
nytkin istumiseen ja keskustelemiseen, mitä tekee siinä sen puolison kans-
sa. Ettei se yhteinen aika menis sitten johonkin kuntoutuspapereitten tai 
tota apuvälineitten korjaamiseen tai katsomiseen tai lattamiseen. … Niin 
se, että toinen voi ottaa niitä vastuita, että se oli kauheen kiva nähä. Vaik-
ka se on vaan pientä ehkä jollekin muille näkeville, mutta ei ehkä oivalla-
kaan, että miten isosta asiasta on kyse psyykkisesti.” 
 
Perheenjäsenet kertoivat puolisoilleen myönnetyistä apuvälineistä, taloudellisista tuki-
toimista ja vammaispalvelulain mukaisista palveluista, joilla oli merkitystä heidän elä-
määnsä. Näkövammautuneelle puolisolle aineellisena tukena myönnetty palvelu toi per-
heenjäsenelle konkreettista apua päivittäisiin toimintoihin. Henkilökohtainen apu lisäsi 
näkövammaisen puolison itsenäisyyttä ja vastuunottoa perheen yhteisistä asioista. Puo-
lisolle myönnetty vaikeavammaisten kuljetuspalvelu mahdollisti tasavertaisemman liik-
kumisen suhteessa vammattomaan perheenjäseneen. Myönnetyt palvelut lisäsivät per-
heenjäsenten itsenäisyyttä, sillä ne vähensivät näkövammaisen puolison riippuvuutta 
perheenjäsenistä avunantajina. Tulkintani mukaan myönnetyt palvelut olivat perheenjä-
senille välillistä tukea ammattilaisilta, mutta niissä oli välitön vastavuoroinen aineelli-
nen tuki näkövammautuneen puolison ja perheenjäsenten kesken (ks. 6.1). Palveluiden 
ja apuvälineiden avulla puoliso pystyi ottamaan vastuuta yhteisestä arjesta ja konkreet-
tinen auttaminen tuli vastavuoroiseksi. Puolison näkövammautuminen oli merkittävä 
tekijä perheen taloudelliseen tilanteeseen (ks. 5.2), jossa taloudellinen vastuu jäi per-
heenjäsenille. Useimmille näkövammautuneille puolisolle oli myönnetty vammaistukea 
tai hoitotukea (Laki vammaisetuudesta 2007/570), mutta ne eivät kompensoineet mene-
tettyjä palkkatuloja, eivätkä merkinneet perheenjäsenille järjestelmän avulla tulevaa 




Tutkielmani tuloksista herää kysymys, miksi perheenjäsenet jäivät vaille ammattilaisten 
tukea. Mattilan (2011, 69–70) mukaan potilaan voimakas halu suojella perheenjäseniä 
tilanteen vakavuudelta, voi olla este sairaanhoitajan perheenjäsenelle antamalle tuelle. 
Perheenjäsenellä voi puolestaan olla korkea kynnys myöntää oma heikkous ja tunnustaa 
avuntarve (Somerkivi 2000, 136). Tämä ilmeni perheenjäsenten haastattelun eri vaiheis-
sa korostamana puheena selviytymisestä yhdessä puolison kanssa. Kuitenkin perheen-
jäsenten haastatteluista voi päätellä, että heidän ja ammattilaisen välisen työn yksi es-
teistä oli perheenjäsenten kokema ammattilaisten asenne ja työorientaatio. 
 
PJ 5: ”Olis tietysti ollut kiva, että minutkin olis joskus huomioitu, mutta 
ei.” 
 
Kumpusalon (1991, 14) mukaan palvelujärjestelmän ja viranomaisten tuottama sosiaali-
nen tuki on muodoltaan lähinnä aineellista ja tiedollista. Tutkielmani tulosten mukaan 
perheenjäsenillä oli tarve etenkin emotionaaliselle tuelle. Keskustelu perheenjäsenten 
kanssa oli mahdollistanut tiedollisien ja aineellisen tuen. On huomioitava, että ammatti-
lainen voi antaa emotionaalista tukea, jolloin työn lähtökohtana on psykososiaalinen 
lähestymistapa. Timo Toikko (1997, 180) määrittää psykososiaalisen työn yksilökohtai-
seksi lähestymistavaksi, joka edellyttää henkilökohtaista kontaktia. Se on tapauskohtai-
nen ja perustuu kasvokkaiseen vuorovaikutukseen. Riitta Granfeltin (1993, 177, 222) 
mukaan psykososiaalinen työ on asiakaskohtaisen sosiaalityön orientaatio, jossa tera-
peuttinen ulottuvuus on työn osa-alue eikä työskentelyn ulkopuolelle voida rajata talou-
dellisia, sosiaalisia tai psyykkisiä ongelmia. Psykososiaalisessa työssä huomio kohden-
tuu asiakkaan elämäntilanteen lisäksi hänen epävirallisiin ja virallisiin sosiaalisiin suh-
teisiinsa, jolloin se sisältää myös yhteiskunnallisen vaikuttamistyön ulottuvuuden. Kun 
ammattilaisen työskentelee näkövammautuneen henkilön kanssa ja hänen työorientaa-
tiona on psykososiaalinen lähestymistapa, mahdollistuu silloin perheenjäsenten kohtaa-
minen. Koko perhe tarvitsee tukea tilanteen ymmärtämisessä ja työssä on annettava ai-
kaa ja tilaa vuorovaikutukselle. Työ ei voi olla pelkästään palveluista kertomista ja nii-
den järjestämistä vammautuneen henkilön lähtökohdista. Huomioimalla perheen raken-
teet ja prosessit sekä avoimella vuorovaikutuksella huomioidaan perheenjäsenten tarve 
tuelle ja voimavarana oleminen vammautuneelle puolisolle. (Mt., 1993, 177, 197, 199.) 
 
Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujärjestelmässä sekä laissa on mahdollisuuksia ja 
velvoitteita työskentelylle perheenjäsenten kanssa (Ruotsalainen 2003). Mattilan (2010, 
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38) tutkimuksen mukaan hoitajat kokevat perheenjäsenten tukemisen tärkeäksi, mutta 
vaativaksi osaksi työtä. Hoitajan työskentelyyn perheenjäsenen tukemiseksi vaikuttavat 
asenteelliset, koulutukselliset ja toimintaympäristöön liittyvät tekijät. Narkilahti (2003, 
97) korostaa, kuinka terveydenhuollon sosiaalityössä on etsittävä keinoja apua tarvitse-
vien tavoittamiseksi sekä mietittävä työnjako sosiaali- ja terveydenhuollon henkilöstön 
kesken. Tulkintani mukaan sosiaalityöllä on paikka ja tehtävä tukea puolison näkö-
vammautuessa sekä vammautunutta henkilöä että perheenjäseniä. Sosiaalityön tarkoi-
tuksena on vahvistaa hyvinvointia edistäviä olosuhteita, yhteisöjen toimivuutta ja yksi-
löiden toimintakykyisyyttä. Sosiaalityössä ihmisten selviytymistä tuetaan yksilöiden, 
perheiden, ryhmien ja yhteisöjen sosiaalisten ongelmien tilannearvioinnilla ja ratkaisu-
prosesseihin perustuvalla kokonaisvaltaisella muutostyöllä. (Valtakunnallinen sosiaali-
työn yliopistoverkosto 2011.) Jatkuva haaste sosiaalityölle on ihmisten ja heidän läheis-
tensä kokemusmaailman ja merkityksen ymmärtäminen elämänmuutostilanteissa sekä 
siihen perustuva oikea-aikainen ja sisällöllisesti merkityksellinen tuki tulevaisuuden 
rakentamisessa (Ryynänen 2005, 94). Vammaisten henkilöiden tukijärjestelmässä on 
siirryttävä yksilön hyvinvoinnista koko perheen hyvinvointiin, jossa keskitytään ongel-
ma- ja organisaatiokeskeisestä tukemisesta voimavara- ja prosessikeskeiseen tukemisen 
malliin (ks. Waldén2006, 282). Vammautuneen henkilön sosiaalinen verkosto on voi-
mavara ja tuki hänen hyvinvoinnilleen, joten sosiaalinen tuki vammautuneen perheenjä-
senille on oltava osa järjestelmää. Puolison näkövammautuminen on koko perheen muu-
tosprosessia, jossa sosiaalisen tuen eri muodoilla mahdollistetaan perheenjäsenten hy-





Tutkielmani tarkoitus oli selvittää aikuisena näkövammautumisen merkitys vammatto-
mille perheenjäsenille ja heidän sosiaalisen tuen tarve siinä elämänvaiheessa. Yksi kes-
keisimmistä johtopäätöksistä oli perheenjäsenten yksin jääminen ilman läheisten ulko-
puolista sosiaalista tukea. Tärkeimmät sosiaalisen tuen lähteet olivat puoliso ja muut 
läheiset ihmiset. Tuloksista ei selkeästi ilmene, ovatko läheisten jälkeen vertaiset vai 
ammattilaiset tärkeimpiä tarvittuna sosiaalisena tukena. Perheenjäsenillä oli tarve heiltä 
molemmilta saatavalle tuelle, mutta niiden saaminen oli haasteellista. Tuen muodoista 
emotionaalinen tuki oli kaikilta lähteiltä tarvittuna ja saatuna tukena merkityksellisin. 
Emotionaalinen tuki ilmeni ihmisten välisessä vuorovaikutuksessa ymmärryksenä, välit-
tämisenä, empatiana, luottamuksena ja kannustuksena. Tarvittuna ja saatuna sosiaalise-
na tukena ilmenivät myös aineellinen ja tiedollinen tuki. 
 
Puolison näkövammautuminen oli perheenjäsenille yksilöllinen kokemus, mutta sen 
merkityksissä oli heille yhteisiä tekijöitä. Nämä ilmenevät tunnekokemuksena ja arjen 
toimintamallienmuutoksena. Tunnekokemus tarkoitti perheenjäsenille huolta ja pelkoa, 
johon sisältyi epävarmuus arjen muutoksista selviytymisessä. Arjen muuttuneet toi-
minatamallit merkitsivät perheenjäsenille lähinnä vastuuta kodin ulkopuolisten asioiden 
hoitamisesta ja tarkkaa näköä vaativien tehtävien tekemisestä. Lisäksi merkittävä muu-
tos oli puolison työstä poisjäänti ja taloudellisen vastuun siirtyminen perheenjäsenille. 
Puolison näkövammautuminen muutti perheenjäsenten rooleja ja lisäsi heidän vastuuta 
perheen yhteisten asioiden hoitamisessa. 
 
Sosiaalinen tuki vaikuttaa yksilön hyvinvointiin ja muuttuneeseen elämäntilanteeseen 
sopeutumisessa (ks. Bambara ym. 2009). Tutkielmani tulosten mukaan puolison näkö-
vammautuminen synnytti perheenjäsenille sosiaalisen tuen tarpeen ja se oli heille sel-
viytymisen keino muuttuneessa elämäntilanteessa. Tutkielmassani tavoitin perheen-
jäsenten tarvitun ja saadun sosiaalisen tuen lähteet sekä eri muodot. Tuen puuttumisen 
merkitys perheenjäsenille jäi vähäiseksi eikä tutkielmastani ilmennyt tuen puuttumisesta 
johtuva perheenjäsenten tilanteiden monimutkaistuminen tai laajentunut avuntarvetta. 
Tulkintani mukaan saadun sosiaalisen tuen lisäksi perheenjäsenten selviytymiseen oli-
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vat vaikuttaneet heidän yksilölliset selviytymiskeinonsa, kuten henkilökohtaiset voima-
varat, elämänasenne ja toimivat sosiaaliset suhteet läheisten kanssa. 
 




Tarvittu sosiaalinen tuki Saatu sosiaalinen tuki 
 
































































Läheisiltä saatu emotionaalinen tuki oli tarvittua emotionaalista tukea tärkeämpi ja se 
oli tuen muodoista merkityksellisin. Joidenkin läheisten ymmärtämättömyys perheen-
jäsenten tilanteesta vaikutti perheenjäseniin negatiivisena tukena ja synnytti heille emo-
tionaalisen tuen tarpeen. Perheenjäsenten ja läheisten välinen emotionaalinen tuki tar-
koitti puolison näkövammautumisesta aiheutuneesta tunnekokemuksesta ja arjen muu-
toksesta keskustelemista. Tämä oli keskinäistä huolenpitoa, mikä välittyi kannustamise-
na, rakkautena, välittämisenä ja ymmärtämisenä. Perheenjäsenet saivat lähisukulaisilta 
jonkin verran aineellista tukea, joka oli konkreettista auttamista arjen toiminnoista sel-
viytymisessä. Läheisiltä saadussa tuessa oli vastavuoroisuuden periaate. Tarvittu tiedol-
linen tuki läheisiltä ei ilmennyt tutkielmani tuloksissa. Saatu tiedollinen tuki oli yksittäi-
sen perheenjäsenten kohdalla eikä se ollut merkityksellistä heidän tilanteeseen sopeu-
tumisessa. Perheenjäsenet kokivat läheisistä ihmissuhteista saadun sosiaalisen tuen riit-
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täväksi. Heillä oli myös tuen tarve, jota läheiset eivät voineet antaa. Tämä tarvittu sosi-
aalinen tuki eri muodoissa kohdistui vertaisiin ja ammattilaisiin. 
 
Vertaisilta tarvittu tuki ilmeni emotionaalisena ja tiedollisena tukena. Vertaisten kanssa 
keskusteleminen olisi mahdollistanut perheenjäsenille yhteisten kokemusten jakamisen, 
jossa oman ja toisen tilan ymmärtäminen olisi tuonut yhteenkuuluvuuden tunteen. Per-
heenjäsenet tarvitsivat vertaisilta myös kannustusta tilanteesta selviämiseen. Tulkintani 
mukaan perheenjäsenten halu kertoa oma tarinansa toisille, olisi toiminut vastavuoroi-
sena emotionaalisena ja tiedollisena tukena. Tiedollisen tuen tarve vertaisilta tarkoitti 
konkreettisia neuvoja arjen toimintoihin ja tietoa näkövammautuneen perheelle kuulu-
vista oikeuksista. Vain muutama perheenjäsenistä oli kohdannut vertaisen. He eivät ko-
keneet tapaamista vertaistukea tuottavana tilanteena, joten vertaisilta saatu sosiaalisen 
tuki ei ilmennyt tutkielmassani. Vertaistuen puute perustui perheenjäsenten tietämättö-
myyteen vertaistukea tuottavista tahoista ja toiminnasta. 
 
Tarvittu sosiaalinen tuki ammattilaisilta ilmeni kaikilla tuen muodon osa-alueilla, joista 
emotionaalinen tuki oli tärkein. Tutkielmani tulosten perusteella ammattilaisilta saatu 
emotionaalinen tuki olisi mahdollistanut tiedollisen ja aineellisen tuen. Perheenjäsenillä 
oli tarve aitoon kohtaamiseen ammattilaisten kanssa, jossa huomioidaan heidän läsnäolo 
ja tuen tarve. Ammattilaisilta perheenjäsenet toivoivat ymmärrystä puolison näkövam-
mautumisen merkityksestä heille tunnekokemuksena ja arjen muutoksena. Tulkintani 
mukaan perheenjäsenten ja ammattilaisten välisellä kohtaamattomuudella oli yhteys 
perheenjäsenten vertaistuen puuttumiseen. Saatu tiedollinen tuki olisi mahdollistanut 
perheenjäsenelle vertaistukitoiminnan löytämisen. Aineellinen tuen tarve ilmeni vähäi-
senä, koska palvelujärjestelmä oli perheenjäsenille tuntematon ja tiedon puuttuessa he 
eivät osanneet yksilöidä tarpeitaan. Tiedollisen tuen tarve koski palvelujärjestelmässä 
perheenjäsenille tarkoitettuja palveluita, joten tiedollinen tuki olisi voinut mahdollistaa 
myös aineellisen tuen. Perheenjäsenet tarvitsivat tietoa ja konkreettisia neuvoja arjen 
toiminnoista selviytymiseen. Kohtaaminen ammattilaisten kanssa olisi voinut synnyttää 
perheenjäsenille kokemuksen, että pirstaleisessa palvelujärjestelmässä on henkilö, joka 
on tarvittaessa heidän tarpeitaan varten.  
 
Saatu tuki ammattilaisilta suoraan perheenjäsenille ilmeni tiedollisena tukena, joka oli 
lääketieteellistä tietoa puolison silmäsairaudesta. Aineellinen tuki tuli heille välillisesti 
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näkövammautuneelle puolisolle myönnettyjen palveluiden kautta. Nämä palvelut olivat 
perheenjäsenille merkityksellisiä, sillä niillä oli konkreettinen merkitys heidän arjen 
toimintoihin. 
 
Tutkielmani tuloksissa sain vastauksia tutkimuskysymyksiin sekä niihin kysymyksiin, 
joita olin pohtinut valitessani pro gradu –tutkielman aihetta (ks. 1). Edelleen pohditta-
vakseni jäi, miten palvelujärjestelmä huomio vammautuneen henkilön perheenjäsenet. 
Tuen puuttumisen esteet voivat olla perheenjäsenestä, näkövammautuneesta puolisosta 
tai ammattilaisesta johtuvia. Tutkielmassani esteiden ilmeniminen ja tulkinta jäivät 
puutteellisiksi, sillä aineiston perusteella minulla oli käytettävissä vain perheenjäsenten 
näkökulma. Yhdeksi mielenkiintoiseksi jatkotutkimus aiheeksi tuli aikuisena vammau-
tumisen kuntoutuspolku vammattomien perheenjäsenten ja ammattilaisten näkökulmas-
ta. Mielestäni on tärkeä kuulla perheenjäsenten omakohtaiset kokemukset, joissa olisi 
tekemääni tutkielmaa tarkemmin määriteltynä vastavammautumisen merkitys toimin-
nallisesti ja ajallisesti. Perheenjäsenten omakohtaisten kokemusten rinnalle tarvitaan 
ammattilaisten tieto. Ammattilaisten näkökulman haluaisin yksilöidä sosiaalityöhön, 
sillä vammautumisen vaiheessa ovat mukana sosiaali- ja terveydenhuolto sekä kuntou-
tuspalvelut, joissa kaikissa tehdään sosiaalityötä. Yhdistämällä perheenjäsenten koke-
mustieto ja sosiaalityöntekijöiden asiantuntijuus, voidaan vertailevalla tiedolla tavoittaa 
perheenjäsenten paikka palvelujärjestelmässä sekä järjestelmän ja sosiaalityön tuotta-
man sosiaalinen tuki perheenjäsenille. 
 
Toinen tutkielman tulosten perusteella herännyt kysymys on, mikä on ammattilaisten 
suhde aikuisena näkövammautuneen sosiaalisen verkostoon ja mitkä ovat mahdollisuu-
det työskentelylle sen kanssa. Tämän perusteella mielenkiintoinen jatkotutkimusaihe 
olisi kerätä tietoa ja kokemuksia sosiaalityöntekijöiltä, miten he työskennellessään ai-
kuisena vammautuneiden kanssa huomioivat heidän sosiaalisen lähiverkoston ja mitä on 
sosiaalistyöntekijöiden tarjoama sosiaalinen tuki perheenjäsenille. 
 
Tutkielmani on laadullinen tutkimus eikä se mahdollista yleistyksiin vaan asian syvälli-
sempään ymmärrykseen. Tulosten tulkinnassa on muistettava, että perheenjäsenet ker-
tovat omakohtaisia kokemuksia, joihin liittyy voimakkaita tunteita sekä kyseessä on 
tärkeä ihmissuhde ja oma selviytyminen. Koen, että perheenjäsenet olivat tilanteissa 
avoimia ja rehellisiä sekä saadut vastaukset ovat todellisuutta. Toivon, että tutkielmani 
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tavoittaa aikuisena näkövammautuneiden perheenjäsenet ja toimii heille vertaisuutta 
tuottavana kokemuksena. Tutkielmallani on annettavaa sosiaalityöntekijöille, jotka 
työskentelevät aikuisena vammautuneiden ja heidän lähiverkostojen kanssa. Vaikka 
tutkielmani näkökulmana on näkövammaisuus, oletan tulosten siirrettävyyden myös 
toisin vammautuneiden perheenjäsenten sosiaalisen tuen tarpeiden ymmärtämiseen.  
 
Minulle tulevana sosiaalityöntekijänä tutkielmani syvensi ymmärrystä puolison näkö-
vammautumisen merkityksestä perheenjäsenille ja heidän sosiaalisen tuen tarpeesta, 
jossa on huomioitava jokaisen yksiöllinen tilanne. Puolison aikuisena näkövammautu-
misessa on kiinnitettävä huomio myös vammattomiin perheenjäseniin. Tilanne vaikuttaa 
heidän elämänsä usealle osa-alueella ja heillä on merkityksellinen rooli näkövammautu-
neen puolison hyvinvoinnissa. Tilanteesta selviytymisessä perheenjäsenet ovat riippu-
vaisia läheisestä sosiaalisesta verkostosta, vertaisuudesta ja ammattilaisista. Ideaalitilan-
teessa sosiaalinen tuki tulee eri lähteiden tuottamana emotionaalisena, aineellisena ja 
tiedollisena tukena. Tuki annetaan sekä vammautuneelle henkilölle että vammattomalle 
perheenjäsenelle yksiöllisesti ja perheellä on mahdollisuus yhdessä käsitellä muuttunut-
ta elämäntilannettaan. Sosiaalisen tuen lähteiden on oltava keskinäisessä vuorovaiku-
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Olen sosiaalityön opiskelija Lapin yliopistosta ja teen pro gradu-tutkielmaani sosiaali-
sen tuen merkityksestä aikuisena näkövammautuneen perheenjäsenelle. Onko sinun 
puolisosi, seurustelukumppanisi, vanhempasi tai lapsesi näkövammautunut aikuisena 
(25-65-vuotiaana)? Kerään tutkielmani aineiston haastattelemalla ja haastattelupaikka 
sovitaan jokaisen haastateltavan kanssa erikseen. Haastattelut ovat nimettömiä ja luot-
tamuksellisia ja käytän niitä ainoastaan tutkielmani tekemisessä. Tutkielmani ohjaajana 
toimii professori Anneli Pohjola. 
 
Jos olet valmis jakamaan kokemuksiasi, otathan yhteyttä sähköpostilla tai puhelimitse 









Perheenjäsenen näkövammautuminen  
- Mikä oli näkövammautumisen syy? 
- Minkälainen oli perheen elämäntilanne näkövammautumisen aikaan? 
- Minkälaisia muutoksia näkövammautuminen toi perheen elämään?  
- Minkälaista oli näkövammautuneen perheenjäsenen avuntarve? 
- Minkälaisia tunteita perheenjäsenen näkövammautuminen sinussa herätti? 
 
Sosiaalisen tuen muodot 
- Minkälaista konkreettista apua sait perheenjäsenen näkövammauduttua? 
- Minkälaista tietoa sait vammasta / sairaudesta ja palveluista? 
- Minkälaista henkistä tukea ja keskusteluapua sait? 
 
Sosiaalisen tuen tuottajat 
- Keneltä sait tukea (läheiset, järjestö, ammattiauttajat, muut)? 
 
Koettu ja saatu tuki 
- Mikä oli tärkeää ja merkityksellistä tukea? 
- Minkälaista tukea olisit tarvinnut, mutta et saanut? 
- Miten tuen antajat suhtautuivat sinuun? Huomioitiinko tuessa perhe kokonaisuu-
tena? 
